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1 Einführung  
Aufgrund demografischer Veränderungen in der Altersstruktur, aber auch aufgrund einer 
sensitiveren Krebsdiagnostik und Früherkennung nimmt die Inzidenz an Krebserkrankungen 
zu [1]. Weltweit erkranken jährlich schätzungsweise 14,1 Millionen Menschen neu an Krebs 
[2]. In Deutschland sind es pro Jahr ca. 480.000 Menschen. Brust-, Darm-, Prostata- und 
Lungenkrebs sind die häufigsten Tumorentitäten. Im Gegensatz zur Zunahme der Neu-
erkrankungsraten sind die altersstandardisierten Sterberaten an Krebs in den letzten 
Jahrzehnten gesunken: zwischen 2005 und 2015 bei Männern um 12 % und bei Frauen um 
7 % [3]. Damit erhöht sich der Anteil der Menschen, die mit einer Krebserkrankung leben. 
Diese werden auch als „Cancer Survivors“ bezeichnet. In Deutschland betrifft dies ca. 
4 Millionen Menschen [4]. Nach einer Definition des US-amerikanischen National Cancer 
Institutes (NCI) gilt der Begriff „Cancer Survivor“ vom Zeitpunkt der Krebsdiagnose bis zum 
Ende des Lebens und umfasst alle damit verbundenen körperlichen, psychischen und 
sozialen Auswirkungen der Krebserkrankung auf das weitere Leben der Patienten und 
Patientinnen sowie ihres sozialen Umfeldes [5]. Fitzhugh Mullan, ein Arzt, der selbst an 
Krebs erkrankt war, beschreibt drei Phasen des Überlebens:  
 Die Phase des akuten Überlebens schließt das erste Jahr nach Diagnose und 
Erstbehandlung ein. 
 Die Phase des verlängerten Überlebens bezieht sich auf den Zeitraum vom ersten bis 
dritten zum Jahr nach der Erstbehandlung mit der höchsten Wahrscheinlichkeit auf ein 
Wiederauftreten der Erkrankung. 
 Die Phase des Langzeitüberlebens ab dem dritten Jahr nach der Erstbehandlung bis 
zum Ende des Lebens umfasst die langfristigen Auswirkungen der Krebserkrankung auf 
das Leben [6]. 
In der Literatur wird der Begriff Langzeitüberleben meist mit Bezug auf Patienten und 
Patientinnen verwendet, die eine Krebsdiagnose um fünf oder mehr Jahre überlebt haben. 




Die Verbesserung der Überlebensraten bei vielen Krebserkrankungen und eine zunehmende 
Patientenzentrierung der medizinischen Versorgung führen dazu, dass heute nicht nur eine 
Verringerung von Mortalität und Morbidität vorrangige Ziele der onkologischen Versorgung 
sind. Vielmehr geht es darum, langfristig die Lebensqualität der Betroffenen zu erhalten und 
zu verbessern. Ein zentraler Baustein moderner onkologischer Behandlungsansätze besteht 
somit darin, Krebsüberlebenden eine adäquate Teilhabe am partnerschaftlichen, familiären, 
sozialen und ggf. am beruflichen Leben zu ermöglichen [8].  
 
1.1  Psychosoziale Belastungen  
Inzwischen besteht eine gute Evidenz darüber, dass eine Krebsdiagnose nicht nur mit 
zahlreichen körperlichen Einschränkungen, sondern auch mit erheblichen psychosozialen 
Belastungen sowie einer Beeinträchtigung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität ver-
bunden ist [9 – 12]. Krebsspezifische Fatigue, Schlafstörungen, chronische Schmerzen, 
kognitive Funktionseinschränkungen, Ängste (z. B. Progredienzangst), Niedergeschlagenheit 
und Depressivität, Körperbildstörungen sowie ein vermindertes Kontrollgefühl sind häufige 
Folgen [10, 13 – 20]. Darüber hinaus kann die Erkrankung ungünstige Auswirkungen auf das 
Familien-, Arbeits- und Sozialleben der Patienten und Patientinnen sowie deren Angehörigen 
haben [10, 21 – 23]. 
Krebspatienten und -patientinnen weisen gegenüber der Allgemeinbevölkerung eine erhöhte 
Ängstlichkeit sowie Depressivität [22, 24, 25] und eine geringere Lebensqualität auf [12, 26]. 
Verschiedene epidemiologische Studien und Metaanalysen zeigen, dass ca. ein Drittel aller 
Krebspatienten und -patientinnen eine psychische Störung (Punktprävalenz) aufweist [22, 
27 – 29]. Die 12-Monatsprävalenz liegt bei etwa 40 % [30]. Die häufigsten psychischen 
Störungsbilder sind Anpassungsstörungen, Angststörungen und die Majore Depression [28, 
30]. Seltener sind Abhängigkeitserkrankungen und andere Störungsbilder wie die Post-
traumatische Belastungsstörung [28, 32, 33]. Patientengruppen, die eine besonders hohe 




Patientinnen mit schwarzem Hautkrebs oder Tumoren des Urogenitaltraktes [28]. Eine 
geringere Prävalenz psychischer Störungen liegt hingegen bei Patienten mit Prostata- sowie 
bei Patienten und Patientinnen mit Magen-, Ösophagus- und Bauchspeicheldrüsenkrebs vor 
[28].  
Die diagnosespezifischen Unterschiede in der Prävalenz psychischer Störungen sind 
multifaktoriell bedingt. Zu den Einflussfaktoren, die diskutiert werden, gehören das Alter, das 
Geschlecht, biologische Einflüsse der Erkrankung und Behandlung, Umweltfaktoren sowie 
Unterschiede des sozialen Milieus. So sind Frauen und jüngere Menschen psychisch stärker 
belastet und Menschen mit niedrigem sozioökonomischen Status erkranken häufiger an 
lebensstilassoziierten Tumoren [12, 24, 34]. Darüber hinaus leidet ein großer Teil der 
Patienten und Patientinnen an subsyndromalen Störungen, d. h. Störungsbildern, bei denen 
die Kriterien einer psychischen Störung nicht vollständig erfüllt sind, die aber zu einer 
erheblichen Beeinträchtigung der Lebensqualität und der gesellschaftlichen Teilhabe führen 
[13, 17, 20, 25]. 
Neben psychischen Belastungen berichten Krebspatienten und -patientinnen über eine 
Vielzahl von sozialen Problemen wie Einsamkeit, soziale Ausgrenzung, Diskriminierung [35, 
36], Einschränkungen und Konflikte in sozialen Interaktionen mit Angehörigen, im Freundes-
kreis sowie mit dem ärztlichen und pflegerischen Personal [37, 38]. Ein Teil der Patienten 
und Patientinnen erlebt finanzielle Belastungen und Schwierigkeiten bei der Rückkehr in das 
Berufsleben bzw. dem Verbleib am Arbeitsplatz [21, 39, 40]. 
 
1.2  Psychosoziale Unterstützungsbedürfnisse 
Subjektive patientenseitige Unterstützungsbedürfnisse („Supportive Care Needs“) sind 
neben den psychosozialen Belastungen ein wichtiges Maß für die Bedarfsplanung psycho-
onkologischer Versorgung. Sanson-Fisher et al. definieren subjektiven Unterstützungsbedarf 
als externe Unterstützung oder Ressourcen, die zur Aufrechterhaltung bzw. Wiederher-




al. unterscheiden zwischen psychologischen, praktischen und körperlichen Unterstützungs-
bedürfnissen, Unterstützungsbedürfnissen bezogen auf die medizinische Behandlung und 
das Gesundheitssystem sowie dem Bedürfnis nach evidenzbasierten Informationen. Dabei 
betonen sie die Notwendigkeit der Erfassung von Unterstützungsbedürfnissen für die Kon-
zeption einer patientenzentrierten medizinischen, psychosozialen und psychoonkologischen 
Versorgung [42, 43].  
Insgesamt äußert durchschnittlich ein Drittel aller Krebspatienten und -patientinnen den 
Wunsch nach professioneller psychoonkologischer Unterstützung [44 – 46]. Wie die Arbeit 
von Faller et al. auf der Basis einer großen epidemiologischen Studie in Deutschland zeigt, 
sind dies die Hälfte (51 %) der Patienten und Patientinnen mit einer psychischen Störung 
und 43 % derjenigen Patienten und Patientinnen mit subsyndromaler psychischer Belastung. 
Im Vergleich dazu geben aber auch 26 % der Patienten und Patientinnen ohne psychische 
Belastung den Wunsch nach psychosozialer Unterstützung an [45]. Unerfüllte Unter-
stützungswünsche beziehen sich vor allem auf die Unterstützung bei der Alltagsbewältigung, 
auf Bedürfnisse nach psychologischer Unterstützung sowie auf Informationen zur Erkran-
kung und Krankheitsbewältigung [42, 43, 46]. 
Am häufigsten genannte spezifische Inhalte der gewünschten Unterstützung sind: 
 Hilfen im Umgang mit der Angst vor dem Fortschreiten oder Wiederauftreten der 
Erkrankung,  
 Hilfe bei Sorgen über Angehörige und Freunde sowie  
 Hilfe im Umgang mit depressiven Verstimmungen, Schmerzen und Erschöpfung [42, 43, 
47]. 
Patienten und Patientinnen berichten außerdem häufig Bedürfnisse nach Informationen zu 
Möglichkeiten der Verhaltensänderungen zur Steigerung des Wohlbefindens, nach Informa-
tionen über Nutzen und Nebenwirkungen medizinischer Behandlungen und äußern den 
Wunsch nach einem festen Ansprechpartner im Rahmen der onkologischen Behandlung 




Die Berücksichtigung der Informationsbedürfnisse in verschiedenen Stadien der Erkrankung 
und in der Nachsorgephase kann Patienten und Patientinnen dabei helfen, sich konstruktiv 
mit den Herausforderungen der Krebsdiagnose, der onkologischen Behandlung und den 
teilweise irreversiblen Krankheits- und Behandlungsfolgen auseinanderzusetzen. Damit kann 
eine vertrauensvolle, unterstützende Beziehung zum Behandlungsteam gefördert und Hand-
lungsmöglichkeiten erweitert sowie dem Gefühl des Kontrollverlusts und der Hilflosigkeit 
entgegengewirkt werden [50]. So zeigen Studienergebnisse, dass Patienten und Patien-
tinnen, die sich informiert fühlen, ein geringeres Ausmaß an Ängstlichkeit und Depressivität 
sowie eine bessere Lebensqualität aufweisen [45, 51]. Die frühzeitige Bereitstellung von 
Informationen im Diagnose- und Behandlungsverlauf kann die aktive Mitarbeit an der 
Behandlung sowie die Behandlungsadhärenz verbessern und realistische Perspektiven 
sowie ein Gefühl der Sicherheit erzeugen [50, 52]. Patienten und Patientinnen wertschätzen 
frühzeitige Informationen im Diagnose- und Behandlungsverlauf. Hier zeigen sich signifikante 
Zusammenhänge zwischen der Patientenzufriedenheit und dem frühen Zeitpunkt der 
Informationsgabe [50]. Die Bereitstellung von umfassenden Informationen in den frühen 
Diagnose- und Behandlungsphasen kann darüber hinaus den Bedarf an supportiver 
Versorgung in der Nachbehandlungsphase reduzieren [51, 53].  
 
1.3  Die psychoonkologische Versorgung in Deutschland 
Die Befundlage zu psychosozialen Belastungen und psychischer Komorbidität sowie den 
vielfältigen Informations- und Unterstützungsbedürfnissen verdeutlichen den hohen Stellen-
wert und die Notwendigkeit einer qualitätsgesicherten psychoonkologischen Versorgung von 
onkologischen Patienten und Patientinnen in allen Phasen des Krankheitsverlaufs.  
Die psychoonkologische Versorgung in Deutschland hat sich in den letzten Jahren stetig 
verbessert. Verschiedene Entwicklungen haben hierzu einen Beitrag geleistet, z. B. die 
Einführung des Nationalen Krebsplans (NKP) im Jahr 2008 [54], das Zertifizierungssystem 




Spitzenzentren (Comprehensive Cancer Centers – CCC) durch die Deutsche Krebshilfe 
(DKH), die Implementierung von Disease-Management-Programmen (DMP) sowie die im 
Jahr 2019 vom Bundesministerium für Bildung und Forschung (BMBF) in Kooperation mit 
dem BMG ins Leben gerufene „Nationale Dekade gegen Krebs“. Zudem steht seit 2014 die 
erste S3-Leitlinie für „Psychoonkologische Diagnostik, Beratung und Behandlung erwach-
sener Krebspatienten“ mit evidenzbasierten Empfehlungen zur psychosozialen Versorgung 
von Krebspatienten zur Verfügung [55]. Dennoch zeigen sich deutliche regionale Unter-
schiede im Hinblick auf die Verfügbarkeit zeitnaher und niedrigschwelliger psychoonko-
logischer Versorgungsangebote, wie die im Jahr 2019 publizierte bundesweite Bestands-
aufnahme zur psychoonkologischen Versorgung zeigt [56]. Vor allem die unzureichende und 
ungeregelte Finanzierung im stationären wie im ambulanten Bereich ist dafür ursächlich 
anzusehen [4, 54, 56].  
Der grundsätzliche Anspruch auf eine psychoonkologische Versorgung ist im Nationalen 
Krebsplan (Handlungsfeld 2, Ziel 9) festgehalten. Der NKP wurde gemeinsam vom Bun-
desministerium für Gesundheit (BMG), der DKG, der DKH und der Arbeitsgemeinschaft 
Deutscher Tumorzentren (ADT) initiiert. Übergeordnetes Ziel des NKP ist es, die Versor-
gungssituation krebskranker Menschen in Deutschland zu verbessern und die Aktivitäten in 
Früherkennung, Diagnostik und Behandlung aufeinander abzustimmen. Dazu umfasst der 
NKP vier zentrale Handlungsfelder mit folgenden Themen: 
 Handlungsfeld 1:  Weiterentwicklung der Krebsfrüherkennung  
 Handlungsfeld 2:  Verbesserung der onkologischen Versorgungsstrukturen und der 
Qualitätssicherung 
 Handlungsfeld 3:  Sicherstellung einer effizienten onkologischen Behandlung  
 Handlungsfeld 4:  Stärkung der Patientenorientierung 
Den Handlungsfeldern sind jeweils einzelne Ziele zugeordnet, aus denen Maßnahmen und 




Das Handlungsfeld 2 widmet sich mit dem Ziel 9 der psychoonkologischen Versorgung und 
hält fest: „Alle Krebspatienten erhalten bei Bedarf eine angemessene psychoonkologische 
Versorgung“ (Nationaler Krebsplan, 2017, Seite 39). Um dieses Ziel zu erreichen, formuliert 
der NKP die Notwendigkeit, den psychosozialen Unterstützungsbedarf und behandlungs-
bedürftige psychische Störungen bei Krebspatienten und -patientinnen systematisch und 
möglichst treffsicher zu ermitteln sowie eine bedarfsabhängige psychoonkologische Versor-
gung im stationären sowie im ambulanten Bereich flächendeckend sicherzustellen [54]. 
Die psychoonkologische Versorgung in Deutschland verfügt über ein breites Spektrum an 
gestuften psychosozialen und psychoonkologischen Interventionen und Leistungen für 
Krebspatienten und -patientinnen, die von verschiedenen Berufsgruppen stationär in Akut-
krankenhäusern (u. a. in zertifizierten Organkrebszentren), in onkologischen Rehabilitations-
kliniken, ambulant in psychosozialen Krebsberatungsstellen (KBS) sowie im niedergelas-
senen psychotherapeutischen Bereich angeboten werden. Im Folgenden sollen ausgewählte 
Arbeitssettings vorgestellt werden. Aufgrund des Themas der vorliegenden Arbeit wird dabei 
der Fokus auf dem Versorgungsbereich ambulanter psychosozialer Krebsberatung liegen. 
 
1.3.1  Psychoonkologische Versorgung im Akutkrankenhaus 
Die Versorgung im Akutkrankenhaus erfolgt in der Regel durch Konsiliar- und Liaisondienste 
sowie über die Institutsambulanzen und häufig in enger interdisziplinärer Kooperation mit 
den ärztlichen und pflegerischen Teams und dem Kliniksozialdienst. Fachlich ist die Psycho-
onkologie dabei meist an Fachabteilungen, wie z. B. die Medizinische Psychologie oder die 
Psychosomatik, angegliedert. Teilweise ist sie aber auch als eigenständige Fachabteilung in 
onkologischen Zentren etabliert. In den von der DKH geförderten Spitzenzentren (CCC´s) 
werden besonders hohe Anforderungen an die psychoonkologische Versorgung gestellt. Hier 
zählen u. a. die Etablierung einheitlicher psychoonkologischer Versorgungsstandards und 





1.3.2  Psychoonkologische Versorgung in der onkologischen Rehabilitation 
Die medizinische (onkologische) Rehabilitation (Anschlussrehabilitation und onkologische 
Nachsorgeleistung), die überwiegend in stationären Rehabilitationskliniken, aber auch in 
ambulanten Rehabilitationseinrichtungen durchgeführt wird, nimmt einen hohen Stellenwert 
für die Wiederherstellung der körperlichen und psychischen Gesundheit der Patienten und 
Patientinnen ein. In Deutschland kommt darüber hinaus der medizinisch-beruflich orientier-
ten Rehabilitation (MBOR) eine wichtige Rolle im onkologischen Rehabilitationsprozess zu. 
Krebspatienten und -patientinnen haben die Möglichkeit, eine onkologische Rehabilitations-
maßnahme, in der Regel eine Anschlussrehabilitation, zu beantragen. Nach Bewilligung wird 
sie von den zuständigen Sozialversicherungsträgern finanziert. Die onkologische Rehabili-
tation umfasst zusätzlich zu medizinischen Therapiemaßnahmen entsprechend der Indika-
tionsstellung sowie der individuellen Rehabilitationsziele und -pläne Physiotherapie, Ergo-
therapie, Vorträge und Seminare, Sozialberatung sowie psychoonkologische Interventionen 
als Einzel-oder Gruppenangebote [57].  
 
1.3.3  Psychoonkologische Versorgung in Krebsberatungsstellen 
Ambulante psychosoziale Krebsberatungsstellen (KBS) halten ein niedrigschwelliges psy-
chologisches, soziales und sozialrechtliches Beratungsangebot für Krebspatienten und  
-patientinnen sowie ihre Angehörigen vor und nehmen eine wichtige Lotsenfunktion hin-
sichtlich der Vermittlung in weiterführende Unterstützungsangebote wahr. Im Jahr 2016 
existierten in Deutschland 162 ambulante KBS und 185 Außenstellen bzw. Außensprech-
stunden mit einer sehr heterogenen Finanzierungs-, Träger- und Angebotsstruktur [58, 59]. 
Die DKH hat im Zeitraum 2007–2019 den Förderschwerpunkt „Psychosoziale Krebsbera-
tungsstellen“ aufgelegt mit dem Ziel, die Entwicklung einer qualitätsgesicherten ambulanten 
psychosozialen Krebsberatung in Deutschland zu unterstützen. Die Förderung betraf 
deutschlandweit zunächst 28 über ein Ausschreibungsverfahren ausgewählte Beratungs-




tungsstellen einschließt. Ziele der Begleitforschung zu diesem Förderschwerpunkt waren die 
Evaluation von Angeboten und Leistungen ambulanter psychosozialer Krebsberatung, die 
Festlegung von Qualitätskriterien für die Krebsberatung sowie die Einführung einer einheit-
lichen Dokumentation [31, 60, 61].  
Gesundheitspolitisch wurde mit diesem Förderungsschwerpunkt der DKH eine Sicherung der 
finanziellen Grundlage der ambulanten Krebsberatung angestrebt, die im Jahr 2019 unter 
Beteiligung des BMG, der DKG und der BAK in einen Gesetzesentwurf zur Finanzierung von 
KBS mündete.  
 
Ziele und Leistungsspektrum ambulanter psychosozialer Krebsberatung 
Die Beratung in einer KBS bezieht sich auf psychologische, soziale und sozialrechtliche 
Fragestellungen oder Inhalte und ist dem individuellen Bedarf der Ratsuchenden angepasst. 
Sie zielt auf die Primär-, Sekundär- und Tertiärprävention psychischer und sozialer Problem-
lagen ab und spricht Patienten und Patientinnen sowie deren Angehörige gleichermaßen an. 
Im Leistungsspektrum der KBS nimmt die psychosoziale Beratung als eine multimethodale 
Interventionsform einen wichtigen Stellenwert ein [55]. Typische Beratungselemente sind die 
problembezogene Hilfestellung (wie z. B. Entlastung, Stabilisierung, Unterstützung bei Pro-
blemlösung, instrumentelle Hilfen) und die Aktivierung von intrapersonellen und sozialen 
Ressourcen, um krankheitsbedingte psychosoziale Belastungen zu reduzieren und der 
Entstehung oder Chronifizierung psychischer Erkrankungen entgegenzuwirken [55].  
Einzelziele ambulanter psychosozialer Krebsberatung sind vor allem die [62]: 
 Verbesserung der Informiertheit und der individuellen Bewältigungskompetenz der 
Ratsuchenden im Umgang mit der Erkrankung und den Krankheitsfolgen, 
 Reduktion psychosozialer Belastungen und Verbesserung der Lebensqualität, 
 Stärkung sozialer Ressourcen, insbesondere der partnerschaftlichen und familiären 
Kommunikation sowie der Kommunikation mit dem Behandlungsteam, 




 Verstetigung des Rehabilitationserfolgs nach einer Reha-Maßnahme, 
 Hilfe bei der Erschließung von Versorgungsleistungen und weiterführenden Versor-
gungsangeboten, z. B. Selbsthilfegruppen, niedergelassene Psychotherapeuten, Ämter, 
Palliativeinrichtungen, 
 Vernetzung stationärer und ambulanter psychoonkologischer Betreuung. 
Zum Leistungsspektrum einer KBS gehören folgende Angebote [55]:  
 Anamnese psychischer Belastungen und Assessment des sozialen Versorgungsbedarfs, 
 Vermittlung von Informationen (z. B. über weiterführende Hilfen, wie Selbsthilfegruppen),  
 Psychosoziale Beratung und psychoonkologische Krisenintervention,  
 Psychoedukation, 
 Entspannungs- und imaginative Verfahren, 
 Paar- und Familienberatung,  
 Langzeitbegleitung bei progredientem Krankheitsverlauf. 
In Abhängigkeit von der Kapazität und Konzeption der KBS sind weitere optionale Angebote 
möglich, u. a. kreative Angebote wie Kunst-, Musik- oder Tanztherapie, Angebote zur 
Gesundheitsförderung und Prävention oder für spezielle Gruppen (z. B. für Partner und 
Partnerinnen oder Kinder von Krebserkrankten, für bestimmte Krankheitsgruppen etc.) [31]. 
Etwa jeder dritte belastete Krebserkrankte nimmt ambulante psychoonkologische Unter-
stützung in Beratungsstellen in Anspruch [63]. Eine Studie aus dem Begleitforschungsprojekt 
des Förderschwerpunktes „Psychosoziale Krebsberatungsstellen“ hat gezeigt, dass 55 % der 
Ratsuchenden einer KBS eine sozialrechtliche Beratung in Anspruch genommen haben und 
beinahe jeder Dritte sich ausschließlich zu sozialrechtlichen Fragen beraten lassen hat [64]. 
Häufige Gründe, trotz bestehender Belastungen keine professionelle psychosoziale Unter-
stützung in Anspruch zu nehmen, sind neben fehlender Information über die Angebote vor 
allem ausreichende Unterstützung innerhalb der Familie und die ungenügende Fähigkeit, 




1.4  Forschungsbedarf 
Mittlerweile liegen eine Reihe von Studien zu den Informations- und Unterstützungs-
bedürfnissen von Krebspatienten und -patientinnen sowie zur Angebotsstruktur psychoonko-
logischer Versorgung vor. Jedoch besteht eine unzureichende Evidenzlage für die Gruppe 
der Langzeitüberlebenden, d. h. für Patienten und Patientinnen, die ihre Erkrankung mehr als 
fünf Jahre überleben.  
Insbesondere fehlen wissenschaftlich fundierte Informationen zu den patientenseitigen 
Einschätzungen zu Informations- und Unterstützungsbedürfnissen und den soziodemo-
grafischen, krebs- und behandlungsbezogenen sowie psychosozialen Einflussfaktoren. 
Diese Informationen sind für die Konzeption geeigneter Versorgungsangebote besonders im 
Nachsorgebereich und damit auch für „Cancer Survivors“ von hoher Relevanz. Neben der 
stationären psychoonkologischen Versorgung im Akutbereich nehmen ambulante psycho-
onkologische Versorgungsangebote einen zunehmend hohen Stellenwert ein. Zum einen 
aufgrund der Zunahme teilstationärer oder ambulant durchgeführter medizinischer Behand-
lungen bei einer inzwischen vergleichsweise kurzen stationären Verweildauer der Patienten 
und Patientinnen, zum anderen aufgrund der steigenden Anzahl an Überlebender nach einer 
Krebserkrankung mit ihren spezifischen Belastungen. Hier fehlen systematische wissen-
schaftliche Ergebnisse u. a. zum Beratungskontext, zu den Anliegen der Ratsuchenden und 
zu den spezifischen Merkmalen der Patienten und Patientinnen. Die ambulante sozial-
arbeiterische und psychologische Beratung und das Inanspruchnahmeverhalten und der 
Unterstützungsbedarf der Ratsuchenden in diesem Versorgungssegment werden aktuell in 
der Evaluations- und Versorgungsforschung nur unzureichend abgebildet. 
Mit Blick auf die in Umsetzung befindliche Gesetzesgrundlage zur Finanzierung der ambu-
lanten Krebsberatung ist die Konzeption evidenzbasierter qualitätsgesicherter Angebote auf 





1.5  Zielsetzungen und Fragestellungen 
Zielsetzung dieser Arbeit ist die Erfassung der psychosozialen Belastung und der Unter-
stützungsbedürfnisse bei langzeitüberlebenden Krebspatienten und -patientinnen. Dabei 
wurden einerseits Daten aus einer epidemiologischen krebsregisterbasierten Kohortenstudie 
mit Patienten und Patientinnen fünf und zehn Jahre nach einer Krebsdiagnose herange-
zogen. Andererseits wurden Daten von Patienten und Patientinnen ausgewertet, die eine 
KBS aufgesucht haben (Inanspruchnehmer). Im Einzelnen werden folgende Forschungs-
fragestellungen untersucht: 
 Wie bewerten langzeitüberlebende Krebspatienten und -patientinnen fünf bzw. zehn 
Jahre nach Diagnosestellung Informationen, die sie zu ihrer Erkrankung und Behand-
lung erhalten haben? 
 Welche Unterstützungsbedürfnisse geben langzeitüberlebende Krebspatienten und  
-patientinnen fünf bzw. zehn Jahre nach ihrer Krebsdiagnose an?  
 Welchen Einfluss haben klinische Faktoren wie körperliche Komorbidität und psychische 
Belastungen (Distress, Ängstlichkeit und Depressivität) auf den Wunsch nach profes-
sioneller Unterstützung? 
 Welche Diagnose- und Patientengruppen werden in der KBS versorgt und welche Diag-
nosegruppen sind – im Verhältnis zur Gesamtkrebsprävalenz in Deutschland – häufig 
oder selten vertreten?  
 Welche psychischen und sozialen Belastungen und welche Beratungsbedürfnisse geben 





2  Methode 
Zur Untersuchung der psychosozialen Belastungen und Unterstützungsbedürfnisse von 
Krebspatienten und -patientinnen wurden Daten aus zwei verschiedenen Studien genutzt.  
 
2.1  Studiendesign Studie 1 (Kohorte) und Studie 2 (KBS) 
Studie 1 ist eine querschnittlich angelegte krebsregisterbasierte Kohortenstudie, die von 
03/2014 bis 08/2017 an der Abteilung für Medizinische Psychologie und Medizinische Sozio-
logie durchgeführt wurde (Studienleitung: Dr. rer. med. Heide Götze, Drittmittelförderung 
durch Stiftung Swiss Bridge). Eingeschlossen wurden erwachsene Patienten und Patien-
tinnen über das Klinische Krebsregister Leipzig (KKRL) am Universitätsklinikum Leipzig. In 
die Studie aufgenommen wurden Patienten und Patientinnen im Alter zwischen 18 und 
85 Jahren zum Diagnosezeitpunkt, deren gesicherte Krebsdiagnose exakt fünf Jahre 
(Kohorte 1) bzw. exakt zehn Jahre (Kohorte 2) zurücklag. Das KKRL lieferte Daten zu 
Geschlecht, Alter, ICD-10-Diagnose, Zeitpunkt der Diagnose und erhaltenen Behandlungen. 
Patienten und Patientinnen, die der Teilnahme zugestimmt hatten, erhielten entweder den 
Fragebogen per Post oder konnten ihn online mit der Lime Survey-Software ausfüllen. Alle 
Patienten und Patientinnen wurden vom Studienteam umfassend schriftlich über die Studie 
informiert. Eine schriftliche Einverständniserklärung wurde gemäß der Helsinki-Deklaration 
eingeholt. Ein positives Votum der Ethikkommission der Universität Leipzig (Az. 070–14–
10032014) liegt vor. 
Studie 2 wurde in der „Psychosozialen Beratungsstelle für Tumorpatienten und Angehörige“ 
am Universitätsklinikum Leipzig im Zeitraum vom 1. Januar bis zum 31. Dezember 2014 
durchgeführt. Bei den hier erhobenen Daten handelt es sich um Prozessdaten, die im 
Rahmen der klinischen Routine zur Identifikation von psychosozialen Belastungen und 
Feststellung des Beratungsbedarfes auf der Grundlage eines Patientenfragebogens erfasst 
wurden (psychosoziales Eingangsscreening). Jeder Ratsuchende, der die Beratungsstelle im 




rechtliches oder ein psychologisches Erstgespräch vereinbart war, wurde routinemäßig bei 
Anmeldung in der KBS über das Eingangsscreening zur Studie informiert und gebeten, einen 
schriftlichen Fragebogen vor dem Erstgespräch auszufüllen. In die Studie eingeschlossen 
wurden erwachsene Ratsuchende, die selbst erkrankt waren, die Beratungsstelle persönlich 
aufsuchten, über ausreichend Deutschkenntnisse verfügten und eine schriftliche Zustim-
mung zur Teilnahme an der Studie gegeben haben. Ein Votum der Ethikkommission der 
Universität Leipzig (Nr. 222-15-01062015) wurde eingeholt. 
Die beiden Studien und Veröffentlichungen, die für diese Arbeit relevant sind, sind in 
Tabelle 1 zusammengefasst. 
 
Tabelle 1. Überblick über die Studienmethodik  





der Psychosozialen Beratungsstelle 
für Tumorpatienten und Angehörige 




(häufigste: 25 % Prostatakrebs,  
22 % Brustkrebs) 
gemischt 
(häufigste: 36 % Brustkrebs,  




 Depressivität (PHQ-9) 
 Ängstlichkeit (GAD-7) 
 Distress (DT) 








 Depressivität (PHQ-9) 
 Ängstlichkeit (GAD-2) 











2.2  Stichprobenbeschreibung Studie 1 (Kohorte) und Studie 2 (KBS) 
Studie 1 (Kohorte): Von den 2.082 Patienten und Patientinnen, die die Einschlusskriterien 
der Studie erfüllten, gehörten n = 1.396 zur 5-Jahres- und n = 686 zur 10-Jahres-Kohorte. 
Nach Abzug der Nichtteilnehmenden und nicht auswertbarer Fragebögen nahmen final 
1.002 Patienten und Patientinnen an der Studie teil (Quote: 48,1 %). Das waren 48 % der 
angeschriebenen 5-Jahres- und 49 % der 10-Jahres-Kohorte (Abb. 1). Der Altersdurchschnitt 
lag bei 67 Jahren, 53 % der Teilnehmenden waren männlich. 
 
 
Abbildung 1: Flussdiagramm Patientenrekrutierung (Studie 1 Kohortenstudie) 
 
Die Non-Responder-Analysen zeigten, dass Männer in der Studie überrepräsentiert waren 
(53 %, p = 0,013). Zwischen Studienteilnehmenden und -nichtteilnehmenden zeigten sich 
keine signifikanten Altersunterschiede (p = 0,054). Studienteilnehmende, die die Fragebögen 
online ausgefüllt hatten, waren jünger (M = 62,1 Jahre; p < 0,001) und der Anteil männlicher 
Studienteilnehmer war höher (60,2 % männlich; p = 0,008) als in der Gruppe der Studien-
teilnehmenden, die den Fragebogen in der Papierversion zurücksendeten (M = 68,2 Jahre; 




Studie 2 (KBS): Im Erhebungszeitraum kontaktierten 829 Ratsuchende erstmals die KBS. 
Davon waren 7,4 % (n = 61) Angehörige, die aus den Analysen ausgeschlossen wurden. 
Von den insgesamt 768 Krebspatienten und -patientinnen (92,6 %) erfüllten 593 (77,2 %) die 
Einschlusskriterien der Studie. 124 Personen (20,9 %) lehnten eine Studienteilnahme ab. 
469 Patienten und Patientinnen (79,1 %) nahmen an der Studie teil (Abb. 2). 
 
 
Abbildung 2. Flussdiagramm: Patientenrekrutierung (Studie 2 KBS) 
 
315 Frauen (67,2 %) und 154 Männer (32,8 %) suchten im Befragungszeitraum die KBS 
erstmals auf und nahmen an der Studie teil. Ratsuchende Frauen waren signifikant jünger 
und berufstätig. Die Geschlechter unterscheiden sich signifikant hinsichtlich ihres Familien-
standes: Frauen sind signifikant häufiger verwitwet, Männer häufiger verheiratet und leben in 
einer Partnerschaft. 
 
2.3 Erhebungsinstrumente Studie 1 (Kohorte) und Studie 2 (KBS) 
Neben soziodemografischen Angaben und Daten zur Erkrankung und Behandlung wurden 
die folgenden Fragebögen eingesetzt (siehe auch Tabelle 1): 
Patient Health Questionnaire (PHQ-9): Der PHQ-9 entspricht dem Depressionsmodul des 




neun Items, die jeweils eine der diagnostischen Kriterien der Majoren Depression nach DSM-
IV darstellen. Die dimensionale Auswertung des PHQ-9 erfasst den Schweregrad der 
Depressivität, die kategoriale dient der Diagnosestellung einer Major Depression ab einem 
Cut-off von ≥10 [73]. In einer Validierungsstudie liegt die interne Konsistenz für den PHQ-9 
bei Cronbachs Alpha = 0,88 [74]. Der gleiche Wert findet sich in der Stichprobe der Studie 1 
(Kohorte). Der PHQ-9 wurde dimensional ausgewertet. 
 
Generalized Anxiety Disorder (GAD-7): Der GAD-7 ist ein Modul des Gesundheitsfrage-
bogens für Patienten (PHQ-D) [75], das der Erfassung der Generalisierten Angststörung und 
der Einschätzung des Schweregrades der Symptomatik dient. Mit sieben Items werden die 
wichtigsten diagnostischen Kriterien für die Generalisierte Angststörung nach DSM-IV inner-
halb der letzten vier Wochen erfasst. Der GAD-7 kann dimensional und kategorial (Cut-off 
von ≥ 10) ausgewertet werden [76]. Die interne Konsistenz des Fragebogens liegt in der Vali-
dierungsstudie bei Cronbachs Alpha = 0,89 [77]. In unserer Stichprobe (Studie 1-Kohorte) 
liegt er bei Cronbachs Alpha = 0,91. Der Fragebogen wurde dimensional ausgewertet. 
 
Generalized Anxiety Disorder (GAD-2): Der GAD-2 ist ein Ultrakurzscreening-Instrument 
zur Erfassung von generalisierter Angst und anderer Angststörungen. Mit zwei Items werden 
angstspezifische Beschwerden innerhalb der letzten zwei Wochen erfasst. Der GAD-2 kann 
dimensional und kategorial (Cut-off von ≥ 3) ausgewertet werden. Die interne Konsistenz des 
Fragebogens beträgt Cronbachs Alpha = 0,82 [66]. 
 
NCCN-Distress-Thermometer: Das Distress-Thermometer (DT) ist ein valides und reliables 
Screeninginstrument zur Erfassung des Ausmaßes und der Art bestehender Belastungen bei 
onkologischen Patienten. In beiden vorliegenden Studien wurde die visuelle Analogskala 
(von 0 „gar nicht belastet“ bis 10 „extrem belastet“) zur Erfassung der Gesamtbelastung aus-




Die Trennschärfe des DT für Angst und Depressivität weist bei einem Cut-off von ≥ 5 eine 
zufriedenstellende Sensitivität von 92,8 % sowie eine akzeptable Spezifität von 34,3 % auf 
(entspricht einem Cut-off von ≥ 11 der Hospital Anxiety and Depression Scale [HADS]) [78]. 
In Studie 2 (KBS) wurde zusätzlich die Problemliste ausgewertet, die aus dichotomen Items 
besteht, die mögliche Ursachen einer psychischen Belastung in fünf Problembereichen 
„Praktische Probleme“, „Familiäre Probleme“, „Emotionale Probleme“, „Spirituelle Probleme“ 
und „Körperliche Beschwerden“ erfassen. Für das Eingangsscreening in der KBS wurden die 
Problembereiche modifiziert in „Körperliche Belastung“, „Familie, Angehörige und Partner-
schaft“, „Soziale Belastung“, „Psychische Belastung“ und „Belastungen durch die Behand-
lung“ und mithilfe von 42 Items erfasst. Zusätzlich wird zur Feststellung des konkreten 
Unterstützungsbedürfnisses erfasst, ob seitens des Ratsuchenden Gesprächsbedarf zu den 
einzelnen Items besteht. 
 
Supportive Care Needs Survey: Die deutsche Version des Supportive Care Needs Survey-
Short Form 34 (SCNS-SF34) [79] erfasst mit 34 Items auf 5 Dimensionen subjektive Unter-
stützungsbedürfnisse von Patienten. In Studie 1 (Kohorte) wurde eine auf 21 Items gekürzte 
Version verwendet, die Items der Subskalen „Psychologischer Unterstützungsbedarf“, 
„Unterstützungsbedarf bezüglich körperlicher Probleme und Alltagsbewältigung“ sowie 
„Unterstützungsbedarf im Hinblick auf sexuelle Probleme“ enthielt. Die interne Konsistenz 
des Fragebogens beträgt in unserer Stichprobe Cronbachs Alpha = 0,96. Anzahl und Mittel-
werte der Unterstützungsbedürfnisse wurden berechnet. 
 
Fragen zur Informiertheit und zu Informationsbedürfnissen: Mittels sechs Items wurde 
erfasst, inwieweit die im Kontext der Krebserkrankung erhaltenen Informationen von Patien-
ten als nützlich wahrgenommen werden. Die Teilnehmenden der Studie 1 (Kohorte) sollten 
mittels einer 4-stufigen Skala von 0 („überhaupt nicht hilfreich“) bis 3 („sehr hilfreich“) 
einschätzen, wie hilfreich Informationen zu Behandlungsentscheidung, beim Umgang mit der 




auf das Familien- und Sozialleben, für den Aufbau einer vertrauensvollen Beziehung zum 
Behandlungsteam, für die Suche nach Unterstützungsangeboten sowie für die Kommuni-
kation über die Erkrankung waren. Außerdem wurde erfasst, ob der Wunsch nach mehr 
Informationen bestand und – über ein Freitextfeld – zu welchen Themen. Die interne Kon-
sistenz des Fragebogens beträgt in unserer Stichprobe Cronbachs Alpha = 0,90. 
 
Fragebogen zur Erfassung von Komorbiditäten: Die Anzahl körperlicher Erkrankungen 
wurde in Studie 1 (Kohorte) mit einer modifizierten Version des Comorbidity Assessment 
Instrument von Bayliss et al. [80] erfasst. Das Selbstbeurteilungsinstrument basiert auf einer 
Liste von 23 häufigen chronischen Krankheiten. Die Spezifität der ursprünglichen Skala 
wurde reduziert, indem ähnliche Bedingungen zusammengefasst wurden, z. B. Angina/ 
koronare Herzkrankheit und Herzinsuffizienz als „Herzerkrankung“. Da in der vorliegenden 
Studie Langzeitüberlebende nach Krebs befragt wurden, wurde „Krebs“ nicht erfragt. Es 
wurden „psychische Erkrankungen“ und „Empfindungsstörungen (Polyneuropathie)“ hinzu-
gefügt, sodass insgesamt eine Liste mit 18 Items vorlag. Die Teilnehmenden sollten 
angeben, ob sie die Erkrankungen haben. Die Anzahl der vorliegenden Erkrankungen wurde 
berechnet und nach Häufigkeit kategorisiert (0 = keine Erkrankung, 1 = 1–3 Erkrankungen, 
2 = 4–6 Erkrankungen, 3 = 7 und mehr Erkrankungen). 
 
2.4 Statistische Auswertung 
Die Datenauswertung erfolgte mit dem Programm SPSS (Version 24.0) anhand deskriptiv-
statistischer und multivariater Verfahren. Berechnet wurden Häufigkeiten, Mehrfachantwor-
ten, Mittelwerte und Streuungsmaße in Abhängigkeit der zugrundeliegenden Fragestellung. 
Im Rahmen der Auswertung von Studie 1 (Kohorte) wurde eine binär-logistische Regression 
mit dem Merkmal „Unterstützungswunsch ja/nein“ als abhängige Variable durchgeführt, um 
klinische Prädiktoren für einen Unterstützungswunsch zu ermitteln (5- bzw. 10-Jahres-Über-
leben, Metastasen/Rezidiv, körperliche Komorbidität, Distress, Ängstlichkeit, Depressivität). 
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Zusammenfassung  
Hintergrund: Die Berücksichtigung ihrer Informations- und Unterstützungsbedürfnisse kann 
langzeitüberlebenden Krebspatienten und -patientinnen helfen, Langzeit- und/oder Spät-
folgen ihrer Erkrankung zu bewältigen. Die Studie untersucht, wie langzeitüberlebende 
Krebspatienten die im Krankheitsverlauf erhaltenen Informationen bewerten und welche 
Unterstützungsbedürfnisse sie angeben. 
Methode: Die Daten wurden in einer querschnittlich angelegten krebsregisterbasierten 
Kohortenstudie an 1.002 Patienten und Patientinnen erhoben (Teilnehmerquote 53 %, 
5 Jahre nach Diagnose n = 660 (65,9 %), 10 Jahre nach Diagnose n = 342 (34,1 %), 
Altersdurchschnitt 66,7 Jahre, männlich 52,9 %, Prostatakrebs 25,5 %). Als Befragungs-
instrumente wurden der SCNS-SF34-G, der PHQ-9, GAD-7, das Distress-Thermometer (DT) 
sowie ein Fragebogen zur Erfassung von Komorbiditäten eingesetzt. Die Auswertung 
erfolgte mittels deskriptiv- und inferenzstatistischer Verfahren.  
Ergebnisse: Die Informationen zu Behandlungsentscheidungen wurden als am hilfreichsten, 
Informationen zur Suche nach Unterstützungsangeboten als am wenigsten hilfreich wahr-
genommen. Jeder fünfte Patient (19,6 %) äußerte den Wunsch nach weiteren Informationen. 
Die Mehrzahl der Patienten und Patientinnen (81,3 %) gab mindestens ein Unterstützungs-
bedürfnis an, im Mittel sind es 11 (SD = 7,14) unerfüllte Unterstützungsbedürfnisse. Am 
häufigsten beziehen sich diese auf Ängste vor dem Wiederauftreten/Fortschreiten der 
Erkrankung, auf körperliche Probleme sowie auf den Wunsch nach einem festen Ansprech-
partner für medizinische Fragen. Eine höhere körperliche Komorbidität und Distress geht mit 
einer erhöhten Wahrscheinlichkeit für ein Unterstützungsbedürfnis einher (p < 0,001).  
Schlussfolgerungen: Es sind Versorgungs- und Nachsorgemodelle nötig, die mit einem 
multidisziplinären Ansatz medizinische Aspekte und psychosoziale Bedürfnisse berücksich-
tigen. 
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Abb. 1 und 2 finden Sie unter https://doi.org/10.1055/ 
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ZuSAMMEnFASSunG
Hintergrund Die Berücksichtigung ihrer Informations- und 
Unterstützungsbedürfnisse kann langzeitüberlebenden 
Krebspatienten helfen, Langzeit- und/oder Spätfolgen ihrer 
Erkrankung zu bewältigen. Die Studie untersucht, wie langzei-
tüberlebende Krebspatienten die im Krankheitsverlauf erhal-
tenen Informationen bewerten und welche Unterstützungsbe-
dürfnisse sie angeben.
Methode Die Daten wurden in einer querschnittlich angelegten 
krebsregisterbasierten Kohortenstudie an 1002 Patienten erho-
ben (Teilnehmerquote 53 %, 5 Jahre nach Diagnose n = 660 
(65,9 %), 10 Jahre nach Diagnose n = 342 (34,1 %), Altersdurch-
schnitt 66,7 Jahre, männlich 52,9 %, Prostatakrebs 25,5 %). Als 
Befragungsinstrumente wurden der SCNS-SF34-G, der PHQ-9, 
GAD-7, das Distress-Thermometer (DT) sowie ein Fragebogen 
zur Erfassung von Komorbiditäten eingesetzt. Die Auswertung 
erfolgte mittels deskriptiv- und inferenzstatistischer Verfahren.
Ergebnisse Die Informationen zu Behandlungsentscheidungen 
wurden als am hilfreichsten, Informationen zur Suche nach 
Unterstützungsangeboten als am wenigsten hilfreich wahrge-
nommen. Jeder fünfte Patient (19,6 %) äußerte den Wunsch 
nach weiteren Informationen. Die Mehrzahl der Patienten 
(81,3 %) gab mindestens ein Unterstützungsbedürfnis an, im 
Mittel sind es 11 (SD = 7,14) unerfüllte Unterstützungsbedürf-
nisse. Am häufigsten beziehen sich diese auf Ängste vor dem 
Wiederauftreten/Fortschreiten der Erkrankung, auf körperliche 
Probleme sowie auf den Wunsch nach einem festen Ansprech-
partner für medizinische Fragen. Eine höhere körperliche Ko-
morbidität und Distress geht mit einer erhöhten Wahrschein-
lichkeit für ein Unterstützungsbedürfnis einher (p < 0,001).
Schlussfolgerungen Es sind Versorgungs- und Nachsorge-
modelle nötig, die mit einem multidisziplinären Ansatz medizi-
nische Aspekte und psychosoziale Bedürfnisse berücksichtigen.
Lehmann-Laue A et al. Bedürfnisse nach Information und … Psychother Psych Med 
Originalarbeit
Hintergrund
Die Verbesserung der Überlebensraten vieler Tumorerkrankungen 
und eine stärkere Patientenzentrierung der medizinischen Versor-
gung haben dazu geführt, dass die Ziele einer qualitativ hochwer-
tigen onkologischen Versorgung nicht nur in der Verringerung von 
Mortalität und Morbidität bestehen, sondern ebenso in der lang-
fristig verbesserten Lebensqualität der Patienten [1, 2]. Die Mehr-
zahl der Krebsüberlebenden erlebt Langzeit- und/oder Spätfolgen 
der Erkrankung und Therapie in einer wechselseitigen Beeinflus-
sung von vorbestehenden Risikofaktoren, Tumorgenetik, Behand-
lungstoxizität, Nebenwirkungen langjähriger pharmakologischer 
Behandlungen sowie individueller Lebensstilfaktoren [3, 4]. Dies 
hat Auswirkungen auf die Behandlungs- und Versorgungsplanung 
im Sinne einer personalisierten Medizin, die der patientenzentrier-
ten Information und der partizipativen Entscheidungsfindung einen 
hohen Stellenwert beimisst [5–7]. Die Berücksichtigung der Infor-
mationsbedürfnisse in verschiedenen Phasen der Erkrankung und 
der Nachsorge kann Patienten dabei helfen, die Herausforderun-
gen im Umgang mit der Diagnose Krebs, der Behandlung und den 
teilweise irreversiblen Behandlungsfolgen zu meistern und eine 
vertrauensvolle Beziehung mit dem Behandlungsteam fördern 
sowie Handlungsmöglichkeiten zu erweitern [8].
Patienten, die sich informiert fühlen, haben ein geringeres Aus-
maß an Ängstlichkeit und Depressivität sowie eine bessere Lebens-
qualität [9, 10]. Die frühzeitige Bereitstellung von Informationen 
im Diagnose- und Behandlungsverlauf kann die aktive Mitarbeit an 
der Behandlung sowie die Behandlungsadhärenz und die Patien-
tenzufriedenheit verbessern [8, 11] und den Bedarf an supportiver 
Versorgung in der Nachsorgephase reduzieren [9, 12].
Obwohl es eine Reihe an Studien zu den Informations- und Un-
terstützungsbedürfnissen von Krebspatienten gibt, besteht eine 
unzureichende Evidenzlage für die Gruppe langzeitüberlebender 
Patienten, insbesondere für Patienten, die ihre Erkrankung mehr 
als 5 Jahre überleben, denn in der Literatur wird der Begriff Lang-
zeitüberleben meist für den Zeitraum ab 5 Jahre nach der Krebs-
diagnose verwendet [13]. Die folgenden Studienergebnisse bezie-
hen sich auf einen Vergleich der Überlebenden 5 und 10 Jahre nach 
der Diagnosestellung.
Ziele der Studie
Mit der vorliegenden Studie sollen die folgenden Fragen untersucht 
werden:
 ▪ Wie bewerten langzeitüberlebende Krebspatienten 5 bzw. 10 
Jahre nach Diagnosestellung Informationen, die sie insgesamt 
zu ihrer Erkrankung und Behandlung erhalten haben?
 ▪ Welche Unterstützungsbedürfnisse geben langzeitüberlebende 
Krebspatienten 5 bzw. 10 Jahre nach Diagnosestellung an?
 ▪ Welchen Einfluss haben klinische Faktoren wie körperliche 
Komorbidität und psychische Belastungen (Distress, Ängst-




Datenbasis dieser Untersuchung ist eine querschnittlich angeleg-
te krebsregisterbasierte Kohortenstudie, die von 03/2014 bis 
08/2017 durchgeführt wurde. Eingeschlossen wurden Patienten 
über das Klinische Krebsregister Leipzig (KKRL) am Universitätskli-
nikum Leipzig, deren Erstdiagnose einer Krebserkrankung 5 oder 
10 Jahre zurücklag.
Stichprobe
In die Studie aufgenommen wurden Patienten im Alter zwischen 18 
und 85 Jahren zum Diagnosezeitpunkt, deren gesicherte Krebsdiag-
nose exakt 5 (Kohorte 1) bzw. exakt 10 Jahre (Kohorte 2) zurücklag. 
Zum Beispiel wurden im Januar 2015 die Patienten angeschrieben 
und zur Studienteilnahme eingeladen, die im Januar 2005 bzw. im 
Januar 2010 eine Krebsdiagnose erhalten hatten usw. Das KKRL lie-
ferte dem Studienteam Daten zu Geschlecht, Alter, ICD-10-Diagno-
se, Zeitpunkt der Diagnose und erhaltenen Behandlungen. Patien-
ten, die den Einschlusskriterien entsprachen, wurden vom KKRL aus-
AbSTr AcT
Objectives Addressing information and supportive care needs 
could enhance cancer survivorsʼ ability to cope with the long-
term and/or late effects of their disease. The study examines 
how long-term cancer survivors evaluate information received 
during the course of cancer and aims to identify supportive 
care needs.
Methods The data were collected in a cross-sectional cancer 
registry cohort study including 1002 patients (participation 
rate 53 %, five years post diagnosis n = 660 (65.9 %), 10 years 
post diagnosis n = 342 (34.1 %), mean age 66.7 years, male 
52.9 %, prostate cancer 25.5 %). The survey instruments used 
included the SCNS-SF34-G, the PHQ-9, GAD-7, the Distress-
Thermometer (DT) and a questionnaire measuring comorbidi-
ties. Descriptive and inference statistics were applied.
Results Cancer Survivors perceived information on treatment 
decision-making as most helpful, whereas information about 
support offers was perceived as least helpful. One in 5 patients 
(19.6 %) expressed a desire for further information. The majo-
rity of patients (81.3 %) indicated at least one specific unmet 
supportive care need, on average 11 (SD = 7.14) unmet sup-
portive care needs. Most frequent supportive care needs are 
related to fear of cancer progression or recurrence, physical 
comorbidities and the wish for one member of the professional 
health care team with whom they can talk to continuously 
about medical issues across the treatment period. Higher phy-
sical comorbidity and distress are associated with an increased 
likelihood of further supportive care needs (p < 0.001).
Conclusion There is a need for survivorship care models that 
take into account medical aspects and psychosocial needs 
through a multidisciplinary approach.
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gewählt und erhielten ein Studieninformationsschreiben mit der 
Bitte um Studienteilnahme. Eine frankierte Antwortkarte wurde bei-
gelegt. Patienten, die der Teilnahme zugestimmt hatten, erhielten 
entweder den Fragebogen per Post oder konnten ihn online mit der 
Lime Survey-Software ausfüllen. Alle Patienten wurden vom Studi-
enteam umfassend schriftlich über die Studie informiert und eine 
schriftliche Einverständniserklärung gemäß der Helsinki-Deklarati-
on eingeholt. Ein positives Votum der Ethikkommission der Univer-
sität Leipzig (Az. 070–14–10032014) liegt vor.
Befragungsinstrumente
Neben soziodemografischen Angaben und Daten zur Erkrankung 
und Behandlung wurden die folgenden Fragebögen eingesetzt:
Fragebogen zur Erfassung von Komorbiditäten
Die Anzahl körperlicher Erkrankungen wurde mit einer modifizierten 
Version des Comorbidity Assessment Instrument von Bayliss et al. [14] 
erfasst. Das Selbstbeurteilungsinstrument basiert auf einer Liste von 
23 häufigen chronischen Krankheiten. Die Spezifität der ursprüngli-
chen Skala wurde reduziert, indem ähnliche Bedingungen zusammen-
gefasst wurden, z. B. Angina/koronare Herzkrankheit und Herzinsuf-
fizienz als „Herzerkrankung“. Da in der vorliegenden Studie Langzeit-
überlebende nach Krebs befragt wurden, wurde „Krebs“ nicht erfragt. 
Es wurden „psychische Erkrankungen“ und „Empfindungsstörungen 
(Polyneuropathie)“ hinzugefügt, sodass insgesamt eine Liste mit 18 
Items vorlag. Die Teilnehmer sollten angeben, ob sie die Erkrankun-
gen haben. Die Anzahl der vorliegenden Erkrankungen wurde berech-
net und nach Häufigkeit kategorisiert (0 = keine Erkrankung, 1 = 1–3 
Erkrankungen, 2 = 4–6 Erkrankungen, 3 = 7 und mehr Erkrankungen).
Patient Health Questionnaire (PHQ-9)
Der PHQ-9 entspricht dem Depressionsmodul des Gesundheitsfrage-
bogens für Patienten (PHQ-D) [15]. Dieses valide Verfahren umfasst 9 
Items, die jeweils eine der diagnostischen Kriterien der Majoren Depres-
sion nach DSM-IV darstellen. Die dimensionale Auswertung des PHQ-9 
erfasst den Schweregrad der Depressivität, die kategoriale dient der 
Diag nosestellung einer Major Depression ab einem Cut-off von  ≥ 10 
[15]. In einer Validierungsstudie liegt die interne Konsistenz für den 
PHQ-9 bei Cronbachs Alpha = 0,88 [16], der gleiche Wert findet sich in 
unserer Stichprobe. Der PHQ-9 wurde dimensional ausgewertet.
Generalized Anxiety Disorder (GAD-7)
Der GAD-7 ist ein Modul des Gesundheitsfragebogens für Patien-
ten (PHQ-D) [17], das der Erfassung der Generalisierten Angststö-
rung und der Einschätzung des Schweregrades der Symptomatik 
dient. Mit 7 Items werden die wichtigsten diagnostischen Kriterien 
für die Generalisierte Angststörung nach DSM-IV innerhalb der letz-
ten 4 Wochen erfasst. Der GAD-7 kann dimensional und kategori-
al (Cut-off von  ≥ 10) ausgewertet werden [18]. Die interne Konsis-
tenz des Fragebogens liegt in der Validierungsstudie bei Cronbachs 
Alpha = 0,89 [19], in unserer Stichprobe bei Cronbachs Alpha = 0,91. 
Der Fragebogen wurde dimensional ausgewertet.
NCCN-Distress-Thermometer
Das Distress-Thermometer (DT) ist ein valides und reliables Screening-
instrument zur Erfassung des Ausmaßes und der Art bestehender Be-
lastungen bei onkologischen Patienten. In der vorliegenden Studie 
wurde die visuelle Analogskala (von 0 „gar nicht belastet“ bis 10 „ex-
trem belastet“) zur Erfassung der Gesamtbelastung ausgewertet. Ein 
Cut-off-Wert von  ≥ 5 signalisiert eine auffällige Gesamtbelastung [20].
Supportive Care Needs Survey
Die deutsche Version des Supportive Care Needs Survey-Short 
Form 34 (SCNS-SF34) [20] erfasst mit 34 Items auf 5 Dimensionen 
subjektive Unterstützungsbedürfnisse von Patienten. In der vorlie-
genden Studie wurde eine auf 21 Items gekürzte Version verwen-
det, die Items der Subskalen „Psychologischer Unterstützungsbe-
darf“, „Unterstützungsbedarf bezüglich körperlicher Probleme und 
Alltagsbewältigung“ sowie „Unterstützungsbedarf im Hinblick auf 
sexuelle Probleme“ enthielt. Die interne Konsistenz des Fragebo-
gens beträgt in unserer Stichprobe Cronbachs Alpha = 0,96. In der 
vorliegenden Studie wurden Anzahl und Mittelwerte der Unterstüt-
zungsbedürfnisse berechnet.
Fragen zur Informiertheit und zu Informationsbedürfnissen
Mittels 6 Items wurde erfasst, inwieweit die im Kontext der Krebs-
erkrankung erhaltenen Informationen von Patienten als nützlich 
wahrgenommen werden. Die Teilnehmer sollten mittels einer 
4-stufigen Skala von 0 („überhaupt nicht hilfreich“) bis 3 („sehr hilf-
reich“) einschätzen, wie hilfreich Informationen zu Behandlungs-
entscheidung, beim Umgang mit der Erkrankung (Krankheitsver-
arbeitung), beim Umgang mit den Auswirkungen der Erkrankung 
auf das Familien- und Sozialleben, für den Aufbau einer vertrauens-
vollen Beziehung zum Behandlungsteam, für die Suche nach Un-
terstützungsangeboten sowie für die Kommunikation über die Er-
krankung waren. Außerdem wurde erfasst, ob der Wunsch nach 
mehr Informationen bestand und – über ein Freitextfeld – zu wel-
chen Themen. Die interne Konsistenz des Fragebogens beträgt in 
unserer Stichprobe Cronbachs Alpha = 0,90.
Statistik
Die Datenauswertung erfolgte mit dem Programm SPSS (Version 
24.0) anhand deskriptiv-statistischer und multivariater Verfahren. 
Berechnet wurden Häufigkeiten, Mehrfachantworten, Mittelwerte 
und Streuungsmaße in Abhängigkeit zur Zugehörigkeit zu einer der 
beiden Kohorten. Eine binär-logistische Regression wurde mit dem 
Merkmal „Unterstützungswunsch ja/nein“ als abhängige Variable 
durchgeführt, um klinische Prädiktoren für einen Unterstützungs-
wunsch zu ermitteln (5- bzw. 10-Jahres-Überleben, Metastasen/
Rezidiv, körperliche Komorbidität, Distress, Ängstlichkeit, Depres-
sivität). Das Signifikanzniveau wurde auf p < 0,05 festgelegt.
Ergebnisse
Stichprobenbeschreibung
Von den 2.082 Patienten, die die Einschlusskriterien der Studie er-
füllten, gehörten n = 1396 zur 5-Jahres- und n = 686 zur 10-Jahres-
Kohorte. Insgesamt nahmen 1 105 (53 %) Patienten an der Studie 
teil, das waren 48 % der 5-Jahres- und 49 % der 10-Jahres-Kohorte. 
1.002 Patienten füllten den Fragebogen vollständig aus (davon 
n = 660 (65,9 %) der 5-Jahres- bzw. n = 342 (34,1 %) der 10-Jahres- 
Kohorte) (▶Abb. 1 online).
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Männer waren in der Studie im Vergleich zu den Nichtteilneh-
mern überrepräsentiert (53 %, p = 0,013). Zwischen Studienteilneh-
mern und -nichtteilnehmern zeigten sich keine signifikanten Al-
tersunterschiede (p = 0,054). Studienteilnehmer, die die Fragebö-
gen online ausgefüllt hatten, waren jünger (M = 62,1 Jahre; 
p < 0,001) und der Anteil männlicher Studienteilnehmer war höher 
(60,2 % männlich; p = 0,008) als in der Gruppe der Studienteilneh-
mer, die den Fragebogen in der Papierversion zurücksendeten 
(M = 68,2 Jahre; 50,5 % männlich).
Soziodemografische und klinische Stichprobenmerkmale sind 
in ▶Tab. 1 dargestellt.
▶Tab. 1 Soziodemografische und klinische Merkmale der Stichprobe.
Gesamtstichprobe
n ( %)
5 Jahre nach Krebsdiagnose
n ( %)
10 Jahre nach Krebsdiagnose
n ( %)
p
1002 (100) 660 (65,9) 342 (34,1)
Alter, M (SD) 66,7 (10,5) 66,3 (10,5) 67,6 (10,4) 0,052
Altersgruppen 18–49 Jahre 69 (6,9) 49 (7,4) 20 (5,8) 0,010
50–70 Jahre 468 (46,7) 325 (49,2) 143 (41,8)
71–85 Jahre 465 (46,4) 286 (43,3) 179 (52,3)
Geschlecht männlich 530 (52,9) 350 (53,0) 180 (52,6) 0,947
Familienstand verheiratet 719 (72,0) 469 (71,4) 250 (73,3) 0,893
ledig 64 (6,4) 45 (6,8) 19 (5,6)
geschieden 110 (11,0) 75 (11,4) 35 (10,3)
verwitwet 105 (10,5) 68 (10,9) 37 (10,5)
in Partnerschaft ja 777 (79,8) 504 (78,9) 273 (81,5) 0,356
bildung Volks-/Hauptschule 284 (28,4) 185 (28,1) 99 (29,0) 0,166
Mittlere Reife 336 (33,6) 235 (35,7) 101 (29,6)
Abitur 61 (6,1) 44 (6,7) 17 (5,0)
Universität 314 (31,4) 191 (29,0) 123 (36,1)
andere 5 (0,5) 4 (0,7) 1 (0,3)
Erwerbsstatus berufstätig 204 (20,4) 136 (21,0) 68 (20,4) 0,847
Altersrente 665 (67,7) 436 (67,2) 229 (68,8)
anderes 112 (11,2) 76 (11,7) 36 (10,3)
Haushaltsein-
kommen
 < 1500€ 285 (28,5) 212 (32,1) 73 (21,4) 0,018
1500–2500€ 444 (44,4) 281 (42,6) 163 (47,7)
 > 2500€ 222 (22,2) 133 (20,1) 89 (26,0)
Tumorentität Prostatakrebs 255 (25,5) 175 (26,5) 80 (23,5)  < 0,001
Brustkrebs 218 (21,8) 156 (23,6) 62 (18,2)
Gynäkol. Tumore 95 (9,5) 59 (8,9) 36 (10,6)
Kopf-Hals-Tumore 78 (7,8) 53 (8,0) 25 (7,3)
Hämatol. Diagnosen 75 (7,5) 38 (5,8) 37 (10,9)
Hautkrebs 58 (5,8) 46 (7,0) 12 (3,5)
Nierenkrebs 50 (5,0) 26 (3,9) 24 (7,0)
Darmkrebs 47 (4,7) 26 (3,9) 21 (6,2)
andere 125 (12,5) 81 (12,3) 44 (13,0)
Tumorstatus * Rezidiv 106 (11,1) 63 (10,1) 43 (13,1) 0,193
Metastasen 104 (10,9) 75 (12,0) 29 (8,9) 0,156
Zweittumor 192 (19,6) 123 (19,1) 69 (20,6) 0,611
Onkologische 
behandlung * * 
Operation 874 (91,9) 583 (92,7) 291 (90,4) 0,258
Chemotherapie 363 (49,1) 241 (49,1) 122 (49,2) 0,977
Strahlentherapie 577 (68,9) 382 (68,5) 195 (69,9) 0,693
Hormontherapie 190 (28,4) 137 (30,1) 53 (24,7) 0,168
 * basierend auf Selbstangaben der Patienten  * *  Mehrfachnennungen möglich
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Informiertheit und Informationsbedürfnisse
▶Abb. 2 (online) zeigt die Bewertung der erhaltenen Informatio-
nen zu bestimmten Bereichen der Krebserkrankung. Werden über-
greifend alle Informationen betrachtet, so zeigt sich ein Gesamt-
mittelwert von M = 1,90 (SD = 0,85). Das bedeutet, die Informatio-
nen wurden als mäßig hilfreich eingeschätzt.
Als besonders hilfreich wurden Informationen zur Behandlungs-
entscheidung bewertet (M = 2,4; SD = 0,90), als am wenigsten hilfreich 
Informationen zur Suche nach Unterstützungsangeboten (M = 1,39; 
SD = 1,20). Patienten der 10-Jahres-Kohorte bewerteten die im Zu-
sammenhang mit ihrer Krebserkrankung erhaltenen Informationen 
als signifikant weniger hilfreich für die Kommunikation über die Er-
krankung als Patienten der 5-Jahres-Kohorte (M[10] = 1,60, SD[10] = 1,11; 
M[5] = 1,77; SD[5] = 1,13). Während mehr als jeder 3. bzw. jeder 5. Pa-
tient die Informationen zur Suche nach Unterstützungsangeboten, 
zum Umgang mit den Auswirkungen der Erkrankung auf das Famili-
en- und Sozialleben bzw. zur Kommunikation über die Erkrankung als 
überhaupt nicht hilfreich einschätzen, war das bezogen auf Informa-
tionen zur Behandlungsentscheidung nur jeder 20. Patient.
Jeder 5. Patient (n = 196, 19,6 %) der Gesamtstichprobe äußer-
te den Wunsch nach weiteren Informationen. In den Freitextanga-
ben bezogen sich die häufigsten Informationswünsche auf die Be-
handlung und die Behandlungsfolgen (n = 93), die Erkrankung und 
die Prognose (n = 47) sowie auf den Umgang mit den körperlichen 
und psychischen Auswirkungen der Erkrankung (n = 43).
Signifikante Unterschiede bezüglich der Frage, wie hilfreich die 
Informationen insgesamt über alle 6 Items (▶Abb. 2 online) waren, 
konnten hinsichtlich Geschlecht, Alter, Bildung, Partnerschaft und 
Krankheitsstatus nicht festgestellt werden.
Unterstützungsbedürfnisse
81,3 % (n = 815) aller Patienten gaben in mindestens einem Bereich ein 
Unterstützungsbedürfnis an (M = 11, SD = 7,14). Ein Unterstützungs-
bedürfnis bei allen Items des Fragebogens hatten 17,6 % (n = 176).
▶Abb. 3 zeigt den Umfang von Unterstützungsbedürfnissen
bei Patienten, die mindestens ein Unterstützungsbedürfnis ge-
nannt haben. Am deutlichsten ausgeprägt waren Unterstützungs-
bedürfnisse hinsichtlich eines festen Ansprechpartners für Fragen 
zu Erkrankung und Behandlung (M = 1,91; SD = 0,80). Patienten der 
5-Jahres-Kohorte äußerten ein signifikant höheres Bedürfnis nach 
Unterstützung bezogen auf Ängste vor dem Wiederauftreten/Fort-
schreiten der Erkrankung als die der 10-Jahres-Kohorte (M[5] = 1,75; 
SD[5] = 0,78; M[10] = 1,59; SD[10] = 0,79).
▶Tab. 2 Assoziierte klinische Variablen für einen Unterstützungswunsch. Abhängige Variable: Mindestens ein Unterstützungswunsch wird genannt 
(nein/ja).
Merkmal Regressionskoeffizient B Standardfehler Wald Sig. p Exp(b)
Körperliche Komorbiditäten
keine (Referenz)
1 bis 3 1,361 0,386 12,434  < 0,001 3,901
4 bis 6 1,669 0,390 18,293  < 0,001 5,307
7 und mehr 2,414 0,465 26,968  < 0,001 11,174
PHQ-9 Depressivität (Cut off)
mild (Referenz)
 moderat 0,358 0,273 1,711 0,191 1,430
 schwer 0,520 1,128 0,212 0,645 1,682
GAD-7 Ängstlichkeit (Cut off)
mild (Referenz)
moderat/schwer *  − 0,015 0,298 0,002 0,960 0,985
Distress-Thermometer
Cut-off ( ≥  5) 0,797 0,243 10,770 0,001 2,218
Tumorstatus
keine Metastasen/Rezidiv (Referenz)
 Metastasen/Rezidiv 0,012 0,011 1,163 0,281 1,012
Zeit seit Diagnose
5 Jahre (Referenz)
10 Jahre 0,231 0,200 1,334 0,248 1,260
Konstante  − 1,271 0,460 7,633 0,006 0,280
Erklärte Varianz (Nagelkerke R2) 0,13
 * zusammengefasst, da nur n = 14 Patienten schwere Ängstlichkeit angaben
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Der Anteil von Personen ohne Unterstützungsbedürfnis liegt 
bei beiden Gruppen zwischen 68,2 und 40 %. Bezüglich der Aspek-
te „Veränderungen in der Partnerschaft“ und „positive Sichtweise“ 
hatten Patienten der 10-Jahres Kohorte signifikant häufiger kein 
Unterstützungsbedürfnis. In beiden Kohorten wurden folgende 
Unterstützungsbedürfnisse am häufigsten genannt: Wiederauftre-
ten/Fortschreiten der Erkrankung (61 bzw. 55 %), körperliche Pro-
bleme (54 bzw. 52 %) und fester Ansprechpartner (51 bzw. 46 %).
Die multivariate Analyse der Prädiktoren für mindestens ein Un-
terstützungsbedürfnis zeigt, dass klinische Faktoren einen wichti-
gen Einfluss haben (▶Tab. 2).
 ▪ Im Vergleich zu Patienten ohne körperliche Komorbidität 
(Referenz) hatten Patienten mit 1–3 Komorbiditäten eine 
3,9-fach erhöhte Wahrscheinlichkeit, mindestens einen 
Unterstützungswunsch zu nennen.
 ▪ Bei einem über dem Cut-off -liegendem Distress-Wert ist die 
Wahrscheinlichkeit 2,2-fach höher.
Die Varianzaufklärung für mindestens ein Unterstützungsbedürfnis 
liegt in unserem Modell mit den betrachteten Merkmalen bei 13 %.
Diskussion
In der vorliegenden Studie wurden Daten von 1002 langzeitüber-
lebenden Patienten ausgewertet. Ziel unserer Studie war es, zu un-
tersuchen, wie hilfreich Informationen, die diese Patienten insge-
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samt zu ihrer Krebserkrankung erhalten haben, eingeschätzt wer-
den und welche Unterstützungsbedürfnisse aktuell bestehen.
Beide Gruppen bewerteten Informationen zur Behandlungsent-
scheidung als am hilfreichsten. Dies deckt sich mit Ergebnissen an-
derer Studien mit Patienten in verschiedenen Phasen der Erkran-
kung: Hier fühlten sich Patienten zu medizinischen Aspekten der 
Erkrankung gut informiert [10, 21].
Mittlerweile ist gut belegt, dass langzeitüberlebende Krebspa-
tienten psychisch und körperlich hoch belastet sind mit ungünsti-
gen Auswirkungen auf das soziale und familiäre Umfeld [3, 4, 22] 
und dafür eine Reihe evidenzbasierter psychosozialer Interventio-
nen existieren [23]. Aktuelle systematische Übersichtsarbeiten ver-
weisen darauf, dass ein hoher Anteil der Krebspatienten unter Angst 
vor dem Fortschreiten der Erkrankung leidet, die über einen länge-
ren Zeitraum relevant war und die im Umgang mit der Angst uner-
füllte Unterstützungsbedürfnisse aufweisen [24–27]. Dieser Be-
fund findet sich in unserer Studie wieder: Der Wunsch nach Unter-
stützung bei Ängsten vor dem Wiederauftreten bzw. Fortschreiten 
der Erkrankung ist in beiden Gruppen hoch und am deutlichsten 
ausgeprägt in der 5-Jahres-Kohorte. Die Patienten gaben zudem 
an, die am wenigsten hilfreichen Informationen in den Bereichen 
Umgang mit den Auswirkungen der Erkrankung auf das Familien- 
und Sozialleben, für Kommunikation über die Erkrankung sowie zur 
Suche nach Unterstützungsangeboten, erhalten zu haben. Dem-
entsprechend ist das Bedürfnis nach Unterstützung in unserer Stu-
die hoch und sollte bei einer an den Patientenpräferenzen orien-
tierten psychosozialen Versorgungsplanung langzeitüberlebender 
Patienten eine Rolle spielen.
Klinische Faktoren wie körperliche Komorbidität und das Aus-
maß an erlebtem Distress führen zu einer höheren Wahrscheinlich-
keit des Bedürfnisses nach Unterstützung. Götze et al. zeigten mit 
Daten aus dieser Studie, dass Langzeitüberlebende im Vergleich 
zur Allgemeinbevölkerung eine höhere Belastung durch körperli-
che Symptome angaben, insbesondere durch Müdigkeit, Schlaflo-
sigkeit und Schmerzen [28]. Dies korrespondiert mit dem Ergebnis 
der vorliegenden Untersuchung: Der Wunsch nach Unterstützung 
bei körperlichen Problemen und das Bedürfnis nach einem festen 
Ansprechpartner zu medizinischen Fragen sind in beiden Gruppen 
hoch ausgeprägt und jeder fünfte Patient äußert den Wunsch nach 
weiteren Informationen, hauptsächlich zu medizinischen Aspek-
ten der Erkrankung und Behandlung.
Die vorliegende Studie mit ihrer großen Stichprobe langzeit-
überlebender Krebspatienten ist eine der wenigen Studien, die sich 
mit einem Kohortenvergleich beschäftigt und eine langfristige Per-
spektive einnimmt, hingegen ein Großteil der bisherigen Studien 
zum Unterstützungsbedarf sich auf die Phase von Diagnose und 
Primärbehandlung bezieht [29].
Limitation der Studie
Folgende Aspekte der Studie sollten kritisch reflektiert werden. Es 
handelt sich um eine Querschnittsuntersuchung mit retrospekti-
ven Einschätzungen, die mit einem möglichen Erinnerungs-Bias 
unterlegt sein können. Weitere prospektive Untersuchungen sind 
notwendig, um den spezifischen Informations- und Unterstüt-
zungsbedarf langzeitüberlebender Krebspatienten in den verschie-
denen Phasen der Erkrankung (in der krankheitsfreien Zeit, der 
Phase erneuter Erkrankung oder auch in der letzten Lebensphase) 
zu ermitteln. Dabei sollte auch erfasst werden, welchen Einfluss 
professionelle Unterstützung z. B. durch den Hausarzt oder psy-
chosoziale Angebote hat und wie sich diese auf den Unterstüt-
zungsbedarf auswirken.
FAZiT Für DiE Pr A xiS
Unsere Studie zeigt, dass langzeitüberlebende Krebspatien-
ten sowohl 5 als auch 10 Jahre nach der Diagnose gleicher-
maßen spezifische Bedürfnisse nach Information und 
Unterstützung haben und dazu auch im späteren Verlauf 
ihrer Erkrankung befragt werden sollten. Für diese Patien-
tengruppe sind Versorgungsmodelle gefragt, die mit einem 
multidisziplinären Ansatz gleichermaßen medizinische 
Aspekte und psychosoziale Bedürfnisse berücksichtigen. Es 
scheint notwendig, die Rolle des Hausarztes und seiner 
Lotsenfunktion weiter zu stärken, da dieser für langzeitüber-
lebende Krebspatienten eine wichtige Anlaufstelle darstellt.
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Zusammenfassung 
Hintergrund: Die psychosoziale Versorgung von Krebspatienten gewinnt zunehmend an 
Bedeutung. Hierfür bieten Krebsberatungsstellen (KBS) ein breites Spektrum an Leistungen 
an. Untersucht werden der Umfang und die Themen psychosozialer ambulanter Versorgung 
von Krebspatienten und -patientinnen an einem Uni-Klinikum.  
Methode: Die vorliegenden Daten wurden in der „Psychosozialen Beratungsstelle für 
Tumorpatienten und Angehörige“ am Universitätsklinikum Leipzig im Jahr 2014 erhoben. 469 
onkologische Patienten und Patientinnen wurden mit einem Fragebogen befragt (Alters-
durchschnitt 59,8 Jahre, 67,2 % weiblich, 35,8 % Brustkrebs). Als Befragungsinstrumente 
wurden der PHQ-9, der GAD-2 sowie das Distressthermometer (DT) eingesetzt. Die 
Auswertung der Daten erfolgte mithilfe deskriptiv-statistischer Verfahren.  
Ergebnisse: 23,7 % der Patienten und Patientinnen geben eine mind. moderate 
Depressivität an. Patienten und Patientinnen mit hämatologischen und Kopf-Hals-Tumoren 
haben im Vergleich mit Brustkrebspatientinnen eine signifikant stärkere depressive 
Symptomatik. Knapp 15 % der versorgten Patienten und Patientinnen leiden unter erhöhter 
Ängstlichkeit. Die Befragten geben auf dem DT mind. 1 bis maximal 39 Probleme an. 
Durchschnittlich werden von den Ratsuchenden 14 Probleme genannt, zumeist körperliche 
und psychische Belastungen (z. B. Fatigue, Bewegung und Mobilität, Ängste). Die Anzahl 
formulierter Unterstützungsbedürfnisse ist dabei niedriger als die Anzahl der genannten 
Probleme.  
Schlussfolgerungen: Die Studie weist darauf hin, dass eine gute strukturelle Vernetzung 
einer KBS mit einem Akut-Krankenhaus und dessen Kliniken die psychosoziale Versorgung 
von Krebspatienten und -patientinnen unterstützt. Ein psychosoziales Eingangsscreening 
ermöglicht, Problembereiche gezielt zu differenzieren und damit den Ratsuchenden ein 
darauf ausgerichtetes Beratungsangebot zu unterbreiten. 
 
Lehmann-Laue A et al. Psychosoziale Versorgung von Krebspatienten … Psychother Psych Med 2019; 69: 20–28
Originalarbeit
Lehmann-Laue Antje et al. Psychosoziale Versorgung von Krebspatienten … Psychother Psych Med 2017; 00: 00–00
Psychosoziale Versorgung von Krebspatienten in einer 
 Krebsberatungsstelle an einem Universitätsklinikum 
Empirische Ergebnisse zu Patientenmerkmalen und Versorgungsbedürfnissen
Outpatient Psychosocial Cancer Care at a University Medical  Center
Study Results Concerning Patient Characteristics and Care Needs
Autoren
Antje Lehmann-Laue1, 2, Helge Danker1, 2, Katharina Schröter2, Michael Friedrich1, Anja Mehnert1, Jochen Ernst1
Institute
1 Abteilung für Medizinische Psychologie und Medizinische 
Soziologie, Universität Leipzig
2 Psychosoziale Beratungsstelle für Tumorpatienten und 
Angehörige, Universitätsklinikum Leipzig
Schlüsselwörter
Ambulante psychosoziale Krebsberatung, psychosoziale 
Beratung, Krebs, Psychoonkologie, Versorgungsforschung
Key words
outpatient psychosocial cancer care, psychosocial counselling, 
cancer, psychooncology, health services research
eingereicht  02.05.2017 




Psychother Psych Med 2019; 69: 20–28
© Georg Thieme Verlag KG Stuttgart · New York 
ISSN 0937-2032
Korrespondenzadresse
PD Dr. Jochen Ernst






Die Tab. 3 und 4 finden Sie unter  
https://doi.org/10.1055/s-0043-124442.
ZuSAMMEnFASSung
Hintergrund  Die psychosoziale Versorgung von Krebspatienten 
gewinnt zunehmend an Bedeutung. Hierfür bieten Krebsbera-
tungsstellen (KBS) ein breites Spektrum an Leistungen an. Unter-
sucht werden der Umfang und die Themen psychosozialer ambu-
lanter Versorgung von Krebspatienten an einem Uni-Klinikum.
Methode  Die vorliegenden Daten wurden in der „Psychosozi-
alen Beratungsstelle für Tumorpatienten und Angehörige“ am 
Universitätsklinikum Leipzig 2014 erhoben. 469 onkologische 
Patienten wurden mit einem Fragebogen befragt (Altersdurch-
schnitt 59,8 Jahre, 67,2 % weiblich, 35,8 % Brustkrebs). Als Befra-
gungsinstrumente wurden der PHQ-9, der GAD-2 sowie das 
Distressthermometer (DT) eingesetzt. Die Auswertung der Da-
ten erfolgte mithilfe deskriptiv-statistischer Verfahren.
Ergebnisse  23,7 % der Patienten geben eine mind. moderate 
Depressivität an. Patienten mit hämatologischen und Kopf-
Hals- Tumoren haben im Vergleich mit Brustkrebspatientinnen 
eine signifikant stärkere depressive Symptomatik. Knapp 15 % 
der versorgten Patienten leiden unter erhöhter Ängstlichkeit. 
Die Befragten geben auf dem DT mind. 1 bis maximal 39 Pro-
bleme an. Durchschnittlich werden von den Ratsuchenden 14 
Probleme genannt, zumeist körperliche und psychische Belas-
tungen (z. B. Fatigue, Bewegung und Mobilität, Ängste). Die 
Anzahl formulierter Unterstützungsbedürfnisse ist dabei nied-
riger als die Anzahl der genannten Probleme.
Schlussfolgerungen  Die Studie weist darauf hin, dass eine gute 
strukturelle Vernetzung einer KBS mit einem Akut-Krankenhaus und 
dessen Kliniken die psychosoziale Versorgung von Krebspatienten 
unterstützt. Ein psychosoziales Eingangsscreening ermöglicht, Pro-
blembereiche gezielt zu differenzieren und damit den Ratsuchenden 
ein darauf ausgerichtetes Beratungsangebot zu unterbreiten.
AbStr Act
Background  Psychosocial care for cancer patients has gained 
importance in recent years and psycho-oncological counselling 
centers (POCC’s) offer a wide range of services in this area. We 
investigated the scope and content of a POCC at a university me-
dical center.
Methods  The presented data were collected at the POCC at 
University Medical Center Leipzig in 2014. In total, 469 cancer 
patients participated (mean age 60 years, 67 % female, 36 % 
breast cancer). Psychosocial distress and psychopathology 
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were assessed with the PHQ-9, GAD-7 and the NCCN Distress 
Thermometer. Descriptive statistics were analyzed.
Results  1 in 4 patients (24 %) reported at least moderate levels 
of depressive symptoms. Patients with hematological malig-
nancies and head and neck tumors showed stronger depressi-
ve symptoms. 15 % of patients suffered from elevated levels of 
anxiety. The average number of reported problems on the 
Distress Thermometer and Problem List was 14 out of 39. Phy-
sical and psychosocial problems were most prevalent (e. g. 
fatigue, problems getting around, anxiety). Supportive care 
needs were less common than reported problems.
Conclusions  We found that a close network of POCS, oncolo-
gical inpatient and outpatient care can help direct patients 
toward psychosocial care at an early stage. Psychosocial scree-
ning enables psycho-oncologists to identify problem areas and 
offer tailored counselling services.
Hintergrund
Psychosoziale Folgen bei Krebserkrankungen
Die psychoonkologische Versorgung von Krebspatienten nimmt 
im Verlauf der onkologischen Behandlung und darüber hinaus 
einen wichtigen Stellenwert ein. In Deutschland wird jährlich bei 
rund 480000 Menschen eine Krebsdiagnose neu gestellt [1], mit 
steigender Tendenz, etwa aufgrund der Alterung der Bevölkerung. 
Eine Krebserkrankung und deren Behandlung können mit einer 
Vielzahl körperlicher Folgen verbunden sein, die sich z. B. in Funk-
tionseinschränkungen, Schmerzen oder Veränderung des Körper-
bildes manifestieren. Vielfach ist die Erkrankung aber auch mit 
einer Reihe von psychischen und sozialen Auswirkungen verknüpft, 
die aus den unmittelbaren Krankheitsfolgen entstehen können 
(z. B. Schmerzen, Verlust körperlicher Unabhängigkeit), aber eben-
so aus der Konfrontation mit existenziellen und lebenssinnbasier-
ten Fragen, die sich mit einer Krebserkrankung stellen [2, 3]. Auch 
Partner und Angehörigen sind z. T. hoch belastet [2, 4].
Studien belegen eine hohe Prävalenz von psychischen Störungen 
und Belastungen bei Krebspatienten, v. a. in der Phase der Akutbe-
handlung. Die durchschnittliche Rate mind. einer psychischen Störung 
beträgt 32 % (Punktprävalenz) [5], wobei die Jahresprävalenz bei 39 % 
liegt [6]; knapp 8 % leiden unter 2 oder mehreren Störungen [3]. Ein 
bedeutsamer Anteil der Betroffenen ist zudem mit subsyndromalen 
Belastungen wie situativen Ängsten und depressiven Verstimmungen, 
Selbstwertproblemen, Partnerschaftskonflikten und familiären Belas-
tungen konfrontiert [7–9]. Verlaufsmessungen belegen hohe Belas-
tungsraten auch Jahre nach der Diagnosestellung [10, 11]. Langzeit-
überlebende sind oft noch weit nach dem Ende ihrer onkologischen 
Behandlung von Folgeproblemen wie Fatigue und psychosozialen Be-
lastungen, insbesondere (Progredienz-) Angst, betroffen [12, 13]. 32 % 
aller Krebspatienten haben den Wunsch nach professioneller psy-
choonkologischer Unterstützung [14].
Neben den psychischen Problemlagen bestehen bedeutende 
soziale und sozialrechtliche Folgen einer Krebserkrankung. Die häu-
figsten sozialen Probleme (zwischen 57–73 %) beziehen sich auf die 
Arzt-Patient-Kommunikation, die Sexualität und auf die Bewälti-
gung von Alltagsaktivitäten und familiärer Konflikte [15]. Zu den 
sozialrechtlichen Problemen gehören v. a. Schwierigkeiten bei der 
beruflichen Rehabilitation, der Frühberentung oder finanzielle Sor-
gen [16, 17]. Allerdings existieren wenige aussagekräftige Unter-
suchungen zum Spektrum sozialrechtlicher Folgen von Krebser-
krankungen [18].
Psychoonkologische Versorgung und ambulante 
psychosoziale Beratung
Die aufgezeigten empirischen Befunde belegen den hohen Stellen-
wert und die Notwendigkeit der psychosozialen Versorgung von 
onkologischen Patienten in allen Phasen des Krankheitsverlaufs. 
Der grundsätzliche Anspruch auf diese Versorgungsleistungen ist 
im Nationalen Krebsplan des BMG festgehalten [19]. Seit 2014 steht 
die S3-Leitlinie für „Psychoonkologische Diagnostik, Beratung und 
Behandlung erwachsener Krebspatienten“ mit evidenzbasierten 
Empfehlungen zur psychosozialen Versorgung von Krebspatienten 
zur Verfügung [20]. Die psychoonkologische Versorgung hält ein 
breites Spektrum von Interventionen und Leistungen für Ratsu-
chende vor, die von verschiedenen Berufsgruppen in unterschied-
lichen Settings (z. B. im Akutkrankenhaus, in Rehakliniken, in am-
bulanten Krebsberatungsstellen [KBS]) angeboten werden.
In Deutschland existieren im Jahr 2014 rund 160 ambulante KBS 
mit einer sehr heterogenen Finanzierungs-, Träger- und Angebotsstruk-
tur [21, 22]. In Hinblick auf eine Regelversorgung von ambulanten Be-
ratungsleistungen wurden in jüngster Zeit Qualitätsstandards für die-
sen Leistungssektor entwickelt und vorgelegt [23]. Die ambulanten 
KBS halten ein niedrigschwelliges psychoonkologisches Versorgungs-
angebot bereit und erfüllen eine wichtige Lotsenfunktion hinsichtlich 
der Vermittlung in weiterführende Unterstützungsangebote.
Einen zentralen Stellenwert im Leistungsspektrum der KBS 
nimmt die psychosoziale Beratung als eine multimethodale Inter-
ventionsform ein [20]. Sie ist charakterisiert durch problembezo-
gene Hilfestellung (z. B. Entlastung, Stabilisierung, Unterstützung 
bei Problemlösung, instrumentelle Hilfe) und Aktivierung von int-
rapersonellen und sozialen Ressourcen, um krankheitsbedingte 
psychosoziale Belastungen zu reduzieren sowie die Gefahr der Ent-
stehung bzw. Chronifizierung von psychischen Störungen zu ver-
ringern. Die Beratung kann sich auf soziale und sozialrechtliche Fra-
gestellungen oder auch psychologische Inhalte beziehen. Je nach 
individuellem Bedarf kann der Schwerpunkt bei den sozialen/sozi-
alrechtlichen Fragen oder der psychischen Problematik liegen. Häu-
fig sind beide Themenbereiche Gegenstand der Beratung und über-
schneiden sich je nach Lage des Falls.
Die Ziele ambulanter psychosozialer Krebsberatung sind [24]:
 ▪ Verbesserung der Informiertheit und der individuellen 
Bewältigungskompetenz der Ratsuchenden im Umgang mit 
der Erkrankung und den Krankheitsfolgen,
 ▪ Reduktion psychosozialer Belastungen und Verbesserung der 
Lebensqualität,
 ▪ Stärkung sozialer Ressourcen, insbesondere der partner-
schaftlichen und familiären Kommunikation sowie der 
Kommunikation mit dem Behandlungsteam,
21
Lehmann-Laue A et al. Psychosoziale Versorgung von Krebspatienten … Psychother Psych Med 2019; 69: 20–28
Originalarbeit
 ▪ Sicherung der gesellschaftlichen Teilhabe,
 ▪ Verstetigung des Rehabilitationserfolgs nach einer Reha- 
Maßnahme,
 ▪ Hilfe bei der Erschließung von Versorgungsleistungen und 
weiterführenden Versorgungsangeboten, z. B. Selbsthilfe-
gruppen, niedergelassene Psychotherapeuten, Ämter, 
Palliativeinrichtungen,
 ▪ Vernetzung stationärer und ambulanter psychoonkologischer 
Betreuung.
Orientiert an der S3-Leitlinie gehören zum Leistungsspektrum der 
KBS folgende Angebote [20]:
 ▪ Diagnostik psychischer Belastungen und Assessment des 
sozialen Versorgungsbedarfs,
 ▪ Vermittlung von Informationen über weiterführende Hilfen, 
wie z. B. Selbsthilfegruppen,
 ▪ Psychosoziale Beratung,
 ▪ Krisenintervention,
 ▪ Psychoedukation,
 ▪ Entspannungs- und imaginative Verfahren,
 ▪ Paar- und Familienberatung,
 ▪ Langzeitbegleitung bei progredientem Krankheitsverlauf.
In Abhängigkeit von der Kapazität und Konzeption der KBS sind wei-
tere optionale Angebote möglich, u. a. aufsuchende Beratung im-
mobiler Patienten, kreative Angebote wie Kunst-, Musik- oder Tanz-
therapie sowie Angebote zur Gesundheitsförderung und Präventi-
on [23]. Internationale Studien zeigen, dass ca. jeder dritte 
belastete Krebspatient eine ambulante psychoonkologische Hilfe 
in Beratungsstellen in Anspruch nimmt [25]. Für den Versorgungs-
stand der ambulanten sozialarbeiterischen und psychologischen 
Beratung sowie zum Inanspruchnahmeverhalten der Patienten ist 
die Befundlage für Deutschland derzeit unzureichend. Eine Studie 
aus dem Begleitforschungsprojekt des Förderschwerpunkts „Psy-
chosoziale Krebsberatungsstellen“ der Deutschen Krebshilfe hat ge-
zeigt, dass 55 % der Ratsuchenden der KBS eine sozialrechtliche Be-
ratung in Anspruch genommen haben und beinahe jeder Dritte sich 
ausschließlich zu sozialrechtlichen Fragen beraten lassen hat [18].
Ziele der Studie
Mit der vorliegenden Studie sollen die folgenden Fragen untersucht 
werden:
1. Welche Patientengruppen werden in der Krebsberatungsstelle
versorgt und welche Diagnosegruppen sind – im Verhältnis 
zur Gesamtkrebsprävalenz in Deutschland – häufig oder
selten vertreten?
2. Welche psychischen und sozialen Belastungen und welchen
Beratungsbedarf geben Patienten an?
Methodik
Studiendesign und Ablauf
Die vorliegenden Daten wurden in der „Psychosozialen Beratungs-
stelle für Tumorpatienten und Angehörige“ am Universitätsklini-
kum Leipzig im Zeitraum vom 1. Januar bis zum 31. Dezember 2014 
erhoben. Dabei handelt es sich um Prozessdaten, die im Rahmen 
der klinischen Routine zur Identifikation von psychosozialen Belas-
tungen und Feststellung des Beratungsbedarfes auf der Grundlage 
eines Patientenfragebogens durch die jeweiligen Berater erfasst 
wurden (psychosoziales Eingangsscreening). Die Psychosoziale Be-
ratungsstelle wird von Oktober 2008 – Dezember 2017 als eine von 
derzeit 19 Krebsberatungsstellen von der Deutschen Krebshilfe e. V. 
im Förderschwerpunkt „Psychosoziale Krebsberatungsstellen“ ge-
fördert. Die im Folgenden präsentierten Daten wurden bislang 
nicht publiziert (auch nicht in Teilen).
In die Studie eingeschlossen wurden erwachsene Ratsuchende, 
die selbst erkrankt waren, die Beratungsstelle persönlich aufsuch-
ten, über ausreichend Deutschkenntnisse verfügten und eine 
schriftliche Zustimmung zur Teilnahme an der Studie gegeben 
haben. Ein Votum der Ethikkommission der Universität Leipzig (Nr. 
222-15-01062015) wurde eingeholt.
Jeder Ratsuchende, der die Beratungsstelle im Jahr 2014 zum 
ersten Mal persönlich aufsuchte und unabhängig davon, ob ein so-
zialrechtliches oder ein psychologisches Erstgespräch vereinbart 
war, wurde routinemäßig bei Anmeldung in der KBS über das Ein-
gangsscreening zur Studie informiert und gebeten, einen schrift-
lichen Fragebogen vor dem Erstgespräch auszufüllen. Dem Frage-
bogen lagen eine schriftliche Information und eine Einverständnis-
erklärung bei. Die Auswertung der Daten erfolgte anonymisiert 
ohne den Bezug zur Person des Ratsuchenden.
Befragungsinstrumente
Das psychosoziale Eingangsscreening setzt sich aus validen Selbst-
beschreibungsfragebögen sowie Fragen zu psychosozialen und so-
zialrechtlichen Beratungsbedürfnissen zusammen. Auch soziode-
mografische Angaben und die Zugangswege zur KBS werden er-
fasst. Folgende Instrumente werden eingesetzt:
Patient Health Questionnaire (PHQ-9)
Der PHQ-9 entspricht dem Depressionsmodul des Gesundheitsbo-
gens für Patienten (PHQ-D). Jedes der 9 Items stellt eine der diag-
nostischen Kriterien der Majoren Depression nach DSM-IV dar. Der 
PHQ-9 kann dimensional oder kategorial ausgewertet werden. Die 
dimensionale Auswertung erfasst den Schweregrad der Depressi-
vität und eignet sich insbesondere zur Verlaufsdiagnostik. Die ka-
tegoriale Auswertung dient der Diagnosestellung einer Major De-
pression ab einem Cut-off von ≥ 10 [26]. Die interne Konsistenz für 
den PHQ-9 liegt bei Cronbachs α = 0,88 [27].
Generalized Anxiety Disorder (GAD-2)
Der GAD-2 ist ein Ultrakurzscreening-Instrument zur Erfassung von 
generalisierter Angst und anderer Angststörungen. Mit 2 Items 
werden angstspezifische Beschwerden innerhalb der letzten 2 Wo-
chen erfasst. Der GAD-2 kann dimensional und kategorial (Cut-off 
von ≥ 3) ausgewertet werden. Die interne Konsistenz des Fragebo-
gens beträgt Cronbachs α = 0,82 [28].
NCCN-Distress-Thermometer
Das Distress-Thermometer (DT) ist ein valides und reliables Scree-
ninginstrument zur Erfassung des Ausmaßes und der Art bestehen-
der Belastungen bei onkologischen Patienten [29]. Das Instrument 
setzt sich (a) aus einer visuellen Analogskala (von 0 „gar nicht be-
22
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lastet“ bis 10 „extrem belastet“) zur Erfassung der Gesamtbelas-
tung und (b) einer Problemliste zusammen. Die Trennschärfe des 
DT für Angst und Depressivität weist bei einem Cut-off von ≥ 5 eine 
zufriedenstellende Sensitivität von 92,8 % sowie eine akzeptable 
Spezifität von 34,3 % auf (entspricht einem Cut-off von ≥ 11 der 
Hospital Anxiety and Depression Scale [HADS]).
Die Problemliste besteht aus dichotomen Items, die mögliche 
Ursachen einer psychischen Belastung in 5 Problembereichen 
„praktische Probleme“, „familiäre Probleme“, „emotionale Prob-
leme“, „spirituelle Probleme“ und „körperliche Beschwerden“ er-
fassen. Für das Eingangsscreening in unserer KBS wurden die Pro-
blembereiche modifiziert in „Körperliche Belastung“, „Familie, An-
gehörige und Partnerschaft“, „Soziale Belastung“, „Psychische 
Belastung“ und „Belastungen durch die Behandlung“ und mithilfe 
von 42 Items erfasst. Zusätzlich wird zur Feststellung des konkre-
ten Unterstützungsbedürfnisses erfasst, ob seitens des Ratsuchen-
den Gesprächsbedarf zu den einzelnen Items besteht.
Zur Erfassung der früheren Inanspruchnahme sozialrechtlicher 
Beratung bzw. psychiatrischer und psychotherapeutischer Versor-
gung wurden 4 Items hinzugefügt, die erfassen, ob sich die Ratsu-
chenden schon einmal in psychiatrischer oder psychotherapeuti-
scher Versorgung befanden oder eine vorherige sozialrechtliche 
Beratung erhalten haben. Zudem wurden aktuelle sozialrechtliche 
Informations- und Unterstützungsbedürfnisse (z. B. medizinische 
und berufliche Rehabilitation, Schwerbehinderung, häusliche Ver-
sorgung, Pflegeleistungen usw.) sowie Informationsbedürfnisse 
zur Krebserkrankung (schriftlich) oder zu Selbsthilfegruppen über 
9 Items erhoben.
Auswertung
Die Auswertung der Daten erfolgte mit dem Programm SPSS (Ver-
sion 20.0) entsprechend der zugrunde liegenden Fragestellung mit-
hilfe deskriptiv-statistischer Verfahren. Berechnet wurden absolu-
te und relative Häufigkeiten und Effektstärken, Mehrfachantwor-
ten sowie unterschiedliche Mittelwerte und Streuungsmaße. Das 
Signifikanzniveau wurde auf p < 0,05 festgelegt.
Ergebnisse
Stichprobe
Im Erhebungszeitraum kontaktierten 829 Ratsuchende die Krebs-
beratungsstelle. Davon waren 7,4 % (N = 61) Angehörige, die aus 
den folgenden Analysen ausgeschlossen werden. Von den insge-
samt 768 Krebspatienten (92,6 %) erfüllten 593 (77,2 %) die Ein-
schlusskriterien der Studie. 124 Personen (20,9 %) lehnten eine Stu-
dienteilnahme ab, die Gründe hierfür waren hauptsächlich zu wenig 
Zeit oder zu belastet. 469 Patienten (79,1 %) nahmen an der Studie 
teil (▶Abb. 1).
1. Merkmale der Untersuchungsstichprobe der KBS
315 Frauen (67,2 %) und 154 Männer (32,8 %) suchten im Befra-
gungszeitraum die KBS auf und nahmen an der Studie teil. Die so-
ziodemografischen Stichprobenmerkmale sind in ▶tab. 1 darge-
stellt. Ratsuchende Frauen waren signifikant jünger und berufstä-
tig. Die Geschlechter unterscheiden sich signifikant hinsichtlich 
ihres Familienstandes: Frauen sind signifikant häufiger verwitwet, 
Männer sind häufiger verheiratet und leben in einer Partnerschaft.
▶tab. 2 zeigt den Anteil der Patienten bezogen auf die jeweili-
ge Diagnosegruppe. Ratsuchende mit Brustkrebs (35,8 %), Prosta-
takrebs (11,3 %), gynäkologischen Tumoren (9,4 %), hämatologi-
schen Krebserkrankungen (8,1 %) und Kopf-Hals-Tumoren (7,7 %) 
waren am häufigsten vertreten. Ein Vergleich mit der 5- Jahres-Ge-
samtprävalenz in Deutschland (kursiv gesetzte Spalte) zeigt, wel-
che Diagnoseklassen in der Beratungsstelle bzw. in der Stichprobe 
tendenziell eher über- bzw. unterrepräsentiert waren. Demnach 
suchten ein höherer Anteil von Brustkrebspatientinnen und Frau-
en mit gynäkologischen Tumoren, Patienten mit Kopf-Hals-Tumo-
Einschlußkriterien für die Studie erfüllt:
593 Patienten (71,5%)
Teilnahme an der Studie:
469 Patienten (79,1%)
Einschlusskriterien für die Studie nicht erfüllt: 
N=236 (28,5%)
• Ratsuchender ist kein Patient: N=61 (25,9%)
• kein Erstkontakt: N=73 (30,9%)
• ausschließlich telefonische u./o. schriftliche
Beratung: N=102 (43,2%)
Jahr 2014
829 Ratsuchende in der KBS
Keine Teilnahme an der Studie: N=124 (20,9%)
• Patient hat keine Zeit: N=34 (27,4%)
• Patient zu belastet: N=11 (8,9%)
• andere Gründe: N=49 (39,5%)
• keine Angaben: N=30 (24,2%)
▶Abb. 1 Flussdiagramm zur Stichprobenrekrutierung.
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ren sowie Tumoren des Zentralnervensystems die KBS auf. Ver-
gleichsweise seltener kamen Patienten mit urogenitalen und gas-
tro-intestinalen Tumoren in die KBS. Weitere medizinische und 
Versorgungsmerkmale zeigt ▶tab. 3 (online).
Versorgung in Bezug auf die Krebserkrankung
Bei knapp drei Viertel der Ratsuchenden unserer Stichprobe liegt 
eine Ersterkrankung vor, die bei ca. 14 % der Fälle entweder meta-
stasiert oder ein Rezidiv war. Der Zeitraum zwischen Diagnose der 
Krebserkrankung und Erstkontakt mit der KBS liegt bei 8 Monaten 
(Median, MW = 18,5 Monate). Knapp 60 % der befragten Patienten 
suchte die Krebsberatungsstelle im ersten Jahr nach der Diagnose-
stellung auf.
Mehr als 2 Drittel der in die Studie eingeschlossenen Ratsuchen-
den (68 %) benannten einen festen Ansprechpartner für ihre Krebs-
erkrankung. Signifikant weniger Männer als Frauen befanden sich 
zum Zeitpunkt des Erstkontaktes mit der KBS in laufender onkolo-
gischer Behandlung (Frauen: 46 %, Männer 39 %).
Psychiatrische, psychotherapeutische Versorgung bzw. 
sozialrechtliche Beratung
Frauen haben sich signifikant häufiger einer psychiatrischen Be-
handlung unterzogen (Frauen: 27 %, Männer 18 %). Psychothera-









Alter: Mittelwert (SD) 59,8 (13,4) 58,4 (13,5) 62,6 (12,8) 0,001
Median 62 60 64 –
Spannweite 18 – 89 20 – 89 18 – 89 –
n  % n  % n  %
Altersgruppen: 18–49 99 21,1 80 25,4 19 12,3 0,002
50–65 191 40,7 128 40,6 63 40,9
66–89 179 38,2 107 34,0 72 46,8
Familienstand: ledig 73 15,6 49 15,6 24 15,6 0,003
verheiratet 288 61,4 180 57,1 108 70,1
geschieden/getrennt 66 14,1 48 15,2 18 11,7
verwitwet 37 7,9 34 10,8 3 1,9
k. A. 5 1,1 4 1,3 1 0,6
Partnerschaft: 335 71,4 213 67,6 122 79,2 0,009
Kinder: 397 84,6 266 84,4 131 85,1 n.s
Kinder unter 18 Jahren 56 11,9 41 13,0 15 9,7 n.s.
Schulabschluss
Volks-/Hauptschulabschluss 89 19,0 54 17,1 35 22,7
Mittlere Reife 196 41,8 139 44,1 57 37,0
Fachhochschulreife 42 9,0 29 9,2 13 8,4
Abitur 128 27,3 82 26,0 46 29,9
anderer/kein Schulabschluss 7 1,5 7 2,2 – –
k. A. 7 1,5 4 1,3 3 1,9
Erwerbsstatus: berufstätig 147 31,3 116 36,8 31 20,1 0,006
davon in Vollzeit 94 20,0 67 21,3 27 17,5  < 0,001
davon in Teilzeit 53 11,3 49 15,6 4 2,6
derzeit arbeitsunfähig 115 78,2 88 75,9 27 87,1 n.s.
berentet 239 51,0 147 46,7 92 59,7 n.s.
Altersrente 192 40,9 117 37,1 75 48,7
Erwerbsminderungsrente 30 6,4 21 6,7 9 5,8
Frührente 13 2,8 7 2,2 6 3,9
k. A. 4 0,9 2 0,6 2 1,3
arbeitslos 50 10,7 30 9,5 20 13,0
anderer Erwerbsstatus 21 4,5 15 4,8 6 3,9
k. A. 12 2,6 7 2,2 5 3,2
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KbS/5- J-Prävalenz in 







Diagnosegruppe n  % n  % n  %  %
Brustkrebs 168 35,8 168 53,3 – – 21,0 1,70
Prostatakrebs 53 11,3 – – 53 34,4 18,9 0,60
gynäkologische Tumore 44 9,4 44 14,0 – – 6,3 1,49
hämatoonkologische Erkrankungen 38 8,1 21 6,7 17 11,0 8,1 1,00
Kopf-Hals Tumoren 36 7,7 14 4,4 22 14,3 4,3 1,78
gastro-intestinale Tumore 33 7,0 15 4,8 18 11,7 16,3 0,43
Hautkrebs 17 3,6 10 3,2 7 4,5 6,1 0,60
Tumore des Zentralnervensystems 16 3,4 7 2,2 9 5,8 0,8 4,25
urogenitale Tumore 14 3,0 2 0,6 12 7,8 8,1 0,37
sonstige/mehrere Nennungen 50 10,7 34 10,8 16 10,4 10,2 1,05
 *  Basis: 5-Jahres-Prävalenz in Deutschland 2008–2012 entsprechend der Daten des RKI; aggregierte Werte [1];  * * ein Wert > 1 entspricht Über- bzw. 
ein Wert < 1 Unterrepräsentanz der jeweiligen Diagnoseklasse innerhalb der Stichprobe der Ratsuchenden der Beratungsstelle 
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Hilflosigkeit
Verlust Interesse an alltäglichen Aktivitäten
Veränderungen in der Sexualität/Intimität










































▶Abb. 2 Probleme und Unterstützungsbedarf der Patienten der KBS. 
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pieerfahrung hatte jede 4. Frau, bei den Männern war es hingegen 
nur jeder 10. Mann. Vor dem Erstkontakt in der KBS haben signifi-
kant mehr Frauen schon einmal eine sozialrechtliche Beratung 
(durch den Kliniksozialdienst oder andere Sozialberatungen) in An-
spruch genommen (Frauen: 44 %, Männer 34 %).
Zugang zur KBS
Die Ratsuchenden unserer Stichprobe erfuhren vom Beratungsan-
gebot der KBS am häufigsten durch die Ambulanzen des Universi-
tären Krebszentrums Leipzig (56,9 %), durch ihr Krankenhaus 
(Uniklinik oder regionales Krankenhaus; 19,8 %) oder von ihren nie-
dergelassenen Ärzten (12,4 %). Für mehr als die Hälfte der Ratsu-
chenden (58 %) lag die KBS mit bis zu 10 km Entfernung in Wohn-
ortnähe.
2. Psychische und soziale Belastungen und
Beratungsbedarf
23,7 % der Patienten geben eine moderate oder schwere Depres-
sivität an (▶tab. 4, online). Männer haben seltener als Frauen eine 
Depression berichtet, ebenso ist der Anteil der leicht Depressiven 
bei Männern höher als bei den Frauen (p = 0,015). Knapp 24 % der 
befragten Population erfüllen die Kriterien für die depressive Be-
lastung mit dem Cut-off  ≥ 10. Die Ausprägung von Depressivität 
ist unabhängig von Alter, Partnerschaft und dem Zeitraum seit Di-
agnose. Allerdings sind Patienten mit hämatologischen und Kopf-
Hals- Tumoren im Vergleich mit Brustkrebspatientinnen deutlich 
stärker von einer depressiven Symptomatik betroffen (p = 0,027 
bzw. p = 0,008).
Knapp 15 % der Patienten unserer Stichprobe leiden unter er-
höhter Ängstlichkeit, wobei signifikante Unterschiede (p < 0,001) 
bezüglich des Alters bestehen (jüngere Personen sind ängstlicher), 
nicht aber bezüglich Partnerschaft oder Krankheitsdauer.
Rund jeder zehnte Befragte unseres Samples leidet sowohl unter 
Depressivität als auch Ängstlichkeit. Dabei gibt es keine Unterschie-
de zwischen Männern und Frauen.
Distressthermometer: Belastung, Problembereiche 
und Unterstützungsbedürfnis
Die mittlere Belastung auf dem DT beträgt 5,8. Alle befragten Rat-
suchenden geben auf der Problemliste des DT mind. ein Problem 
bis maximal 39 Probleme an bei einem möglichen Spektrum von 
bis zu 42 Problemen. Die Hälfte der Patienten (Median) gibt 13 Pro-
bleme an. Durchschnittlich werden von den Ratsuchenden 14 Pro-
bleme genannt (MW = 13,7; SD = 7,3). Die Bereiche mit den meis-
ten Problemen sind körperliche und psychische Belastungen. Die 
Probleme sind in ▶Abb. 2 dargestellt, die 5 am häufigsten genann-
ten sind: Fatigue (77,4 %), Bewegung und Mobilität (53,1 %), Ängs-
te (51,8 %), Schlaf (49 %) und Ungewissheit (48,8 %). Diese Proble-
me traten auch am häufigsten in Kombination auf, z. B. Fatigue und 
Schlaf: 74,9 % bzw. Fatigue und Bewegung/ Mobilität: 60,3 % bzw. 
Fatigue und Ängste: 55, 6 %.
Die Ratsuchenden gaben nicht bei allen genannten Problemen 
an, dass sie dazu auch Unterstützungsbedarf haben: Die Anzahl der 
formulierten Unterstützungsbedürfnisse ist niedriger als die An-
zahl der genannten Probleme. So gaben 62,3 % der Befragten trotz 
durchschnittlich 12 genannter Probleme keinen Unterstützungs-
bedarf an. Besonders oft, aber nicht konsistent, werden Unterstüt-
zungswünsche in den Bereichen genannt, die auch eine hohe Be-
lastung darstellen: Fatigue (16,8 %), Ängste (15,6 %), Schmerzen 
und Sorgen (jeweils 13,4 %) und Mobilität (12,8 %). Im Mittel wird 
ein Unterstützungsbedarf für 3 Probleme formuliert (MW = 3,2; 
SD = 6,6). 292 Befragte (62,3 %) geben keinen Unterstützungsbe-
darf für die Problembereiche des DT an (▶Abb. 2).
Der Informations- und Beratungsbedarf zu sozialrechtlichen 
Themen ist im Folgenden nicht gesondert tabellarisch dargestellt. 
Besonders relevant waren der Bedarf zur medizinischen Rehabili-
tation (74,2 %), Schwerbehindertenrecht (38 %) und Sicherung des 
Lebensunterhaltes (26,7 %). Dabei hatte etwa jeder 2. Ratsuchen-
de unserer Stichprobe (40,9 %) bereits eine sozialrechtliche Bera-
tung vor Besuch der KBS (z. B. in der Klinik) erhalten. Von diesen 
äußerte nahezu die Hälfte (41,7 %) den Wunsch nach einer weiter-
führenden sozialrechtlichen Beratung in der KBS.
Informationsbedürfnisse zur Krebserkrankung selbst gibt jeder 
Dritte (34 %) an, jeder vierte Ratsuchende (26 %) wünscht Informa-
tionen zu Selbsthilfegruppen.
Diskussion
In der vorliegenden Studie wurden Daten von 469 Patienten aus-
gewertet, die in einer ambulanten KBS versorgt wurden. Dabei han-
delte es sich um eine an ein Universitätsklinikum angeschlossene 
KBS. Ziel unserer Studie war es, Ratsuchenden der KBS hinsichtlich 
ihrer diagnosespezifischen Merkmale zu beschreiben und psychi-
sche und soziale Belastungen sowie den psychosozialen Beratungs-
bedarf zu untersuchen.
Im Vergleich zur Inzidenz nahmen insbesondere Brustkrebspati-
entinnen und Frauen mit gynäkologischen Tumoren sowie Patienten 
mit Kopf-Hals-Tumoren das Leistungsangebot der KBS in Anspruch. 
Vergleichsweise weniger vertreten waren Patienten mit urogenita-
len und gastrointestinalen Tumoren. Wie auch aus anderen Studien 
bekannt nehmen jüngere Frauen häufiger psychosoziale Angebote 
in Anspruch [30]. Insbesondere Patientinnen mit Brustkrebs gelten 
als besser informiert und gut vernetzt, z. B. vermittels einer stärke-
ren Selbsthilfe, und offener gegenüber bestehenden Versorgungs-
angeboten. Der Grund für eine hohe Inanspruchnahme der KBS von 
Kopf-Hals-Tumorpatienten in unserer Studie verweist möglicherwei-
se auf eine Standortspezifik. So können langjährige (Forschungs-) 
Kooperationen zwischen der HNO-Klinik und der KBS mit höheren 
Überweisungsraten oder dem häufigeren Aussprechen von Empfeh-
lungen für eine ambulante Beratung zusammenhängen. Dennoch 
sind Selektionseffekte im Verlauf der Rekrutierung nicht auszuschlie-
ßen, ebenfalls können spezifische strukturelle Aspekte (z. B. Behand-
lungsschwerpunkte bestimmter Kliniken des Universitätsklinikums) 
oder das Überweisungsverhalten von Kliniken die Generalisierbar-
keit unserer Befunde einschränken.
Knapp drei Viertel der Ratsuchenden kamen infolge ihrer Erster-
krankung und 58,9 % im ersten Jahr nach Diagnosestellung in die 
KBS. Knapp die Hälfte (43,7 %) befand sich zum Zeitpunkt des Erst-
kontaktes mit der KBS in onkologischer Behandlung. Diese Ergeb-
nisse könnten ein Hinweis darauf sein, dass die Ratsuchenden die 
KBS aufgrund der strukturellen Vernetzung mit dem Universitäts-
klinikum früher aufsuchen. So zeigen Daten über 21 bzw. 26 unter-
schiedliche KBS in Deutschland, dass hier nur 42 % der Patienten im 
Lehmann-Laue A et al. Psychosoziale Versorgung von Krebspatienten … Psychother Psych Med 2019; 69: 20–28 27
ersten Jahr nach Diagnose zur Beratung kamen und ein kleinerer 
Teil (39,7 %) aktuell in onkologischer Behandlung war [18, 31].
Die Raten psychischer Belastung (Depressivität 24 % und Ängst-
lichkeit 15 %) entsprechen den Befunden größerer epidemiologi-
scher Studien aus Deutschland [3, 5, 32]. Demgegenüber liegt in 
unserer Studie die durchschnittliche Anzahl psychosozialer Prob-
lembereiche, gemessen mit dem Distressthermometer (DT), mit 
einem Mittelwert von 14 (Range: 1–39) deutlich über dem von Be-
funden anderer Studien. Eine Studie mit Brustkrebspatientinnen 
und Prostatakrebspatienten, die sich einer Strahlentherapie unter-
zogen, zeigt im Mittel 4,3 Probleme [33], wobei es sich hierbei nicht 
um Klienten einer ambulanten psychosozialen Beratungsstelle han-
delt. Fatigue, Bewegung/Mobilität, Sorgen, Ängste und Schlaf 
waren in unserer Stichprobe die am häufigsten genannten Proble-
me, dies zeigt sich auch in anderen Studien in ähnlicher Weise [34].
Im Vergleich zur durchschnittlichen Anzahl der bestehenden Pro-
bleme/ Belastungen formulieren die Ratsuchenden im Durchschnitt 
3 Unterstützungsbedürfnisse. Zwei Drittel der untersuchten Ratsu-
chenden geben keine Unterstützungsbedürfnisse trotz bestehender 
Belastungen auf dem DT an. Zu einem ähnlichen Ergebnis kommen 
auch Studien, die zeigen, dass nur rund 51 % der psychisch belaste-
ten Krebspatienten auch einen psychosozialen Versorgungswunsch 
zum Ausdruck bringen und ca. nur jeder dritte belastete Patient 
(29 %) dann auch tatsächlich Hilfe in Anspruch nimmt [25, 35]. Aller-
dings handelt es sich in diesen Studien nicht um Population einer Be-
ratungsstelle, weswegen die hier erfassten Ablehnungsgründe (z. B. 
99 %: „kann mir selbst helfen“, 51 %: „erhalte bereits Hilfe“, 50 %: 
„Probleme nicht schwerwiegend“) [25] für unser Sample nur bedingt 
von Erklärungswert sind. Möglicherweise hatten die Ratsuchenden 
unserer KBS Probleme außerhalb der Bereiche des DT oder sie woll-
ten ihre Unterstützungswünsche nicht auf ein explizit bestehendes 
„Problem“ beziehen, sondern etwa auf Unterstützung bei Entschei-
dungen oder Informationssuche. So zeigt eine Studie hierzu, dass 
25 % der Krebspatienten sich nicht in die vorgegebene Problemliste 
des DT einordnen konnten und „andere Probleme“ benannten [36], 
eine Antwortoption (mit optionalem Freitext), die in unserem Fra-
gebogen leider nicht bestand. Neben dieser z. T. eingeschränkten 
Spezifität der DT- Problemliste könnte die Tatsache, dass trotz nicht 
genannter Probleme eine KBS aufgesucht wird, auch damit erklärt 
werden, dass sich die abgefragte Problemliste nur auf die letzte 
Woche bezieht. Ein weiterer Grund dafür, dass bei den häufig ge-
nannten Problemen relativ gesehen weniger Unterstützungsbedarf 
genannt wird, könnte auch in der dichotomisierten Erfassung der 
Probleme (ja/nein) liegen, die nicht differenziert z. B. nach schweren 
und leichten Problemen. So wäre es möglich, dass vielfach aufgrund 
einer leichteren Problemlast keine Unterstützung gewünscht wird.
Limitationen unserer Studie betreffen zum einen den Selekti-
onsbias, denn knapp 21 % der Patienten lehnten eine Studienteil-
nahme ab, davon ca. 9 % wegen zu hoher psychischer Belastung. 
Das könnte bedeuten, dass die beschriebenen Belastungen eher 
unterschätzt wurden bzw. die Generalisierbarkeit der Befunde ein-
geschränkt ist. Unser Anliegen war die Abbildung der patienten-
bezogenen Versorgung, auf andere Nutzergruppen (z. B. Angehö-
rige, Professionelle) können die Befunde nicht übertragen werden. 
Ebenfalls vorsichtig zu interpretieren und zu verallgemeinern sind 
die Ergebnisse in Hinblick auf strukturelle Anbindungen und Stand-
orte anderer KBS, z. B. außerhalb großer (universitärer) Kliniken 
oder in eher ländlichen Gegenden. Hilfreich wäre ferner gewesen, 
im Rahmen eines Freitextes die Beratungsanliegen spezifischer und 
in Ergänzung zum DT zu erfassen. Dies wäre auch ein wesentlicher 
Schritt bei der weiteren Planung und Optimierung eines zukünfti-
gen Eingangsscreenings. Weitere Forschungsdesiderate betreffen 
insbesondere Fragen zur Wirksamkeit der psychoonkologischen 
ambulanten Versorgung auf der Basis von Nutzernachbefragungen 
und die entsprechende Weiterentwicklung des Versorgungsange-
botes. Hierbei ist wichtig, vorliegende Qualitätsstandards, wie sie 
in Deutschland im Zusammenhang mit der Förderung der ambu-
lanten Krebsberatung entwickelt wurden [23], anzuwenden und 
ggf. für die spezifische Situation unserer KBS an einem universitä-
ren Klinikum zu ergänzen und fortzuschreiben.
FAZit Für DiE Pr A xiS
Ratsuchende einer KBS geben vielfältige psychosoziale 
Probleme an, im Vergleich dazu formulieren sie aber wenige 
Unterstützungsbedürfnisse. Ein psychosoziales Eingangs-
screening in der ambulanten Versorgung (KBS) kann dabei 
helfen, gezielt Problembereiche zu differenzieren und damit 
den Ratsuchenden ein darauf ausgerichtetes Beratungsan-
gebot zu unterbreiten. Mittelfristig soll das Eingangsscree-
ning auch dazu dienen, psychosoziale Beratungskonzepte für 
spezifische Patientengruppen bzw. Problemlagen zu 
entwickeln.
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▶tab. 3 Medizinische und versorgungsbezogene Merkmale der Ratsuchenden.
gesamt n = 469 Frauen n = 315 Männer n = 154 p (AnOVA, chi2)
Zeit seit Diagnose (Monate): Mittelwert/Median (SD) 18,5/8 (30,6) 17,1/8 (28,8) 21,0/9 (33,8) n.s.
Spannweite 1–280 1–210 1–280 –
bis 6 166 35,4 116 36,8 50 32,5 n.s.
 > 6–12 110 23,5 72 22,9 38 24,7
 > 12 141 30,1 84 26,7 57 37,0
k.A. 52 11,1 43 13,7 9 5,8
n  % n  % n  %
tumorstatus: Ersterkrankung 348 74,2 241 76,5 107 69,5 n.s.
davon metastasiert 33 9,5 23 9,5 10 9,3
davon Rezidiv 12 3,8 6 2,7 6 6,1
nicht bekannt/nicht beurteilbar 96 20,5 59 18,7 37 24,0
in onkologischer behandlung: ja 205 43,7 145 46,0 60 39,0 0,023
nicht bekannt 54 11,5 42 13,3 12 7,8
Derzeit krankgeschrieben: ja 180 38,4 126 40,0 54 35,1 n.s.
k.A. 25 5,3 17 5,4 8 5,2
Psychiatrische behandlung: ja 114 24,3 86 27,3 28 18,2 0,027
davon stationär 6 5,3 6 7,0 – –
davon ambulant 85 74,6 62 72,1 23 82,1
beides 14 12,3 12 14,0 2 7,1
k.A. 16 3,4 8 2,5 8 5,2
behandlung mit Psychopharmaka: ja 44 9,4 27 8,6 17 11,0 n.s.
k.A. 19 4,1 10 3,2 9 5,8
Psychotherapeutische behandlung: ja 95 20,3 79 25,1 16 10,4  < 0.001
davon stationär 7 7,4 7 8,9 – –
davon ambulant 64 67,4 53 67,1 11 68,8
beides 9 9,5 8 10,1 1 6,3
k.A. 25 5,3 14 4,4 11 7,1
Fester ärztlicher Ansprechpartner: ja 317 67,6 211 67,0 106 68,8 n.s.
k.A. 69 14,7 48 15,2 21 13,6
beratung durch Sozialdienst: ja 192 40,9 140 44,4 52 33,8 0,017
k.A. 43 9,2 28 8,9 15 9,7
Zugangswege *: Ambulanzen des Krebszentrums 267 56,9 185 58,7 82 53,2 n.s.
Krankenhaus 93 19,8 61 19,4 32 20,8 n.s.
niedergelassener Arzt 58 12,4 32 10,2 26 16,9 0,022
Verwandte/Bekannte 22 4,7 17 5,4 5 3,2 n.s.
Rehaklinik 15 3,2 9 2,9 6 3,9 n.s.
k.A. 25 5,3 14 4,4 11 7,1
Entfernung vom Wohnort (km) bis 5 106 22,6 72 22,9 34 22,1 n.s.
 > 5–10 164 35,0 104 33,0 60 39,0
 > 10–20 87 18,6 59 18,7 28 18,2
 > 20 83 17,7 57 18,1 26 16,9
k.A. 29 6,2 23 7,3 6 3,9
 * Mehrfachnennungen möglich
Ergänzendes Material
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n = 154 p (Fisher-test; 
Pearson)
Depressivität n  % n  % n  %
 keine 143 30,5 84 26,7 59 38,3 0,015
 leichte 191 40,7 142 45,1 49 31,8
 moderate 76 16,2 54 17,1 22 14,3
 schwere 35 7,5 21 6,7 14 9,1
k.A. 24 5,1 14 4,4 10 6,5
Cut-off  ≥ 10: depressiv 111 23,7 75 24,9 36 25,0 n.s.
Ängstlichkeit Cut-off  ≥ 3: ängstlich 70 14,9 52 17,4 18 12,3 n.s.




4  Diskussion 
4.1  Diskussion der Hauptergebnisse 
In den zugrundeliegenden beiden Studien (Kohorten- bzw. Querschnittsstudie) wurden ins-
gesamt Daten von 1.471 Patienten und Patientinnen ausgewertet. Davon wurden 1.002 Pa-
tienten und Patientinnen über das Klinische Krebsregister Leipzig (KKRL) anhand eines 
validierten Fragebogens und 469 Patienten und Patientinnen in der KBS am Universitäts-
klinikum Leipzig im Rahmen eines psychosozialen Routinescreenings befragt.  
Ziel war es, Informations- und Unterstützungsbedürfnisse sowohl in der Gruppe der Lang-
zeitüberlebenden als auch in der Gruppe der Inanspruchnehmenden einer KBS sowie 
psychosoziale Belastungen zu untersuchen.  
Bei den Langzeitüberlebenden fünf bzw. zehn Jahre nach einer Krebsdiagnose zeigte sich, 
dass Informationen zur Behandlungsentscheidung als am hilfreichsten erlebt wurden. Dieser 
Befund deckt sich mit Ergebnissen anderer Studien mit Patienten und Patientinnen in 
verschiedenen Phasen der Erkrankung: Hier fühlten sich Patienten und Patientinnen zu 
medizinischen Aspekten der Erkrankung gut informiert [45]. Weiterhin erwies sich, dass der 
Wunsch nach Unterstützung bei Ängsten vor dem Wiederauftreten bzw. Fortschreiten der 
Erkrankung (Progredienzangst) in beiden Kohorten sehr hoch und am deutlichsten in der  
5-Jahres-Kohorte ausgeprägt ist. Dieses Ergebnis findet sich in aktuellen systematischen 
Übersichtsarbeiten derart wieder, dass ein hoher Anteil der Krebspatienten und -patientinnen 
auch Jahre nach der Diagnose unter Angst vor dem Fortschreiten der Erkrankung leidet und 
im Umgang mit dieser Angst unerfüllte Unterstützungsbedürfnisse aufweist [17, 67 – 69].  
Die Ergebnisse widerspiegeln den hohen Stellenwert der Progredienzangst auch hinsichtlich 
des Bedarfs an spezifischen, symptomorientierten psychoonkologischen Interventionen  
[17].  
In beiden Kohorten wurden außerdem Unterstützungsbedürfnisse bei körperlichen Prob-




häufigsten benannt. Jeder Fünfte äußerte den Wunsch nach weiteren Informationen, haupt-
sächlich zu medizinischen Aspekten der Erkrankung und Behandlung.  
Neben soziodemografischen Faktoren (Alter und Geschlecht) führen klinische Faktoren wie 
körperliche Komorbidität und das Ausmaß an erlebtem Distress zu einer höheren Aus-
prägung von Unterstützungsbedürfnissen. Götze et al. zeigten mit Daten der Stichprobe aus  
Studie 1 (Kohorte) an Langzeitüberlebenden, dass diese im Vergleich zur Allgemeinbevöl-
kerung eine höhere Belastung durch körperliche Symptome angaben, insbesondere durch 
Müdigkeit, Schlaflosigkeit und Schmerzen [12]. Aufbauend auf diesem Befund von Götze et 
al. zeigt sich in den vorliegenden Analysen, dass je mehr körperliche Probleme bei langzeit-
überlebenden Patienten und Patientinnen bestehen, der Wunsch nach Unterstützung höher 
ausgeprägt ist.  
Die am wenigsten hilfreichen Informationen erhielten langzeitüberlebende Patienten und 
Patientinnen zum Umgang mit den Auswirkungen der Erkrankung auf das Familien- und 
Sozialleben, aber auch bezogen auf die Kommunikation über die Erkrankung und bei der 
Suche nach Unterstützungsangeboten. Letztere Befunde unterstreichen den Bedarf an einer 
Verbesserung der Kommunikation zwischen Arzt und Patient/Patientin beispielsweise bezo-
gen auf die ärztliche Kommunikation über mögliche kurz- und langfristige psychosoziale 
Krankheitsfolgen und Informationen über den Zugang zu niedrigschwelligen psychoonko-
logischen Beratungs- und Unterstützungsangeboten, wie sie etwa in KBS vorgehalten 
werden. 
Hinsichtlich der Merkmale der Ratsuchenden einer KBS zeigt Studie 2 (KBS), dass im 
Vergleich zur Krebsinzidenz in Deutschland am häufigsten Brustkrebspatientinnen, Frauen 
mit gynäkologischen Tumoren sowie Patienten und Patientinnen mit Kopf-Hals-Tumoren das 
Leistungsangebot der KBS in Anspruch nahmen. Insbesondere Patientinnen mit Brustkrebs 
gelten als besser informiert und gut vernetzt, z. B. vermittels einer stärkeren Selbsthilfe, und 
offener gegenüber bestehenden Versorgungsangeboten [45, 60, 70]. Vergleichsweise 




gastrointestinalen Tumoren. Psychosoziale Angebote werden häufiger von jüngeren Frauen 
in Anspruch genommen. Knapp drei Viertel der Ratsuchenden nahm im Rahmen der Erst-
erkrankung erstmals Kontakt zur KBS auf, fast zwei Drittel der Ratsuchenden im ersten Jahr 
nach Diagnosestellung und knapp 70 % der Ratsuchenden benannten einen festen 
Ansprechpartner für ihre Krebserkrankung. Die Information zur KBS haben die Ratsuchen-
den am häufigsten über die Ambulanzen des Universitären Krebszentrums erhalten.  
Unsere Daten zu den psychischen Belastungen bei den Ratsuchenden der KBS (Studie 2 - 
KBS) zeigen, dass 24 % eine erhöhte Depressivität und 15 % eine erhöhte Ängstlichkeit 
aufweisen. Dieses Ergebnis entspricht den Befunden größerer epidemiologischer Studien 
aus Deutschland [25, 27, 28]. Demgegenüber liegt in unserer Studie die durchschnittliche 
Anzahl psychosozialer Problembereiche (gemessen mit dem DT) mit einem Mittelwert von 
14 deutlich über denen von Befunden anderer Studien [20]. Dies gibt einen Hinweis darauf, 
dass Patienten und Patientinnen mit einer hohen Problembelastung entweder der ärztlichen 
Empfehlung zur KBS folgen oder die Angebote im Sinne der Selbstzuweisung annehmen. 
Zudem könnten die Ergebnisse auch verdeutlichen, dass die gute strukturelle Vernetzung 
der KBS mit dem Universitätsklinikum zu einer früheren Inanspruchnahme der KBS führt. 
Eine Studie mit Daten von 21 bzw. 26 KBS mit unterschiedlicher Trägerstruktur in 
Deutschland zeigen, dass hier nur 42 % der Patienten und Patientinnen im ersten Jahr nach 
Diagnose zur Erstberatung in eine KBS kamen [64, 71]. 
Im Vergleich zur großen Anzahl der angegebenen Probleme oder Belastungen formulieren 
die Ratsuchenden in Studie 2 (KBS) im Durchschnitt drei Unterstützungsbedürfnisse. Zwei 
Drittel der Ratsuchenden geben im Erstkontakt keine Unterstützungsbedürfnisse bezogen 
auf die genannten Belastungen an. Möglicherweise ist dies dadurch begründet, dass zwar 
auf die KBS verwiesen wird, das Leistungsangebot der KBS dennoch bei den Patienten und 
Patientinnen nur unzureichend bekannt ist. Eine Studie von Clover et. al zeigt den Zusam-
menhang zwischen Belastung und Betreuungswunsch: Nur ca. jeder dritte der als belastet 




Knapp die Hälfte der Patienten und Patientinnen, die keine psychosoziale Betreuung 
wünschten, gaben als Grund dafür an, sich selbst helfen zu können. Andere Ablehnungs-
gründe waren, bereits Hilfe zu erhalten sowie eine nur geringe Schwere der Probleme [63]. 
Die Differenz von Bedürfnis und Belastung könnte allerdings auch auf ein methodisches 
Problem hinweisen. So sagen Cut-off Werte für Belastung oder Problemlisten offenbar nur 
ungenügend tatsächliche Versorgungsbedürfnisse voraus, wenn die Ressourcen und Kom-
petenzen des Patienten bzw. der Patientin oder des sozialen Netzwerkes unbeachtet blei-
ben. So bringen lediglich 51 % der psychisch belasteten Krebspatienten und -patientinnen 
einen psychosozialen Versorgungswunsch zum Ausdruck und ein noch geringerer Teil 
(29 %) nimmt tatsächlich psychosoziale Versorgung in Anspruch [45].  
 
4.2  Stärken und Limitationen von Studie 1 (Kohorte) und Studie 2 (KBS) 
Studie 1 (Kohorte) mit ihrer großen Stichprobe langzeitüberlebender Krebspatienten und  
-patientinnen ist national wie international eine der wenigen Studien, die sich mit einem 
Kohortenvergleich beschäftigt und eine langfristige Perspektive einnimmt. Ein Großteil der 
bisherigen Studien zum Unterstützungsbedarf bezieht sich auf die Phase von Diagnose und 
Primärbehandlung [72]. 
Limitationen von Studie 1 (Kohorte) bestehen hinsichtlich der Forschungsmethodik:  
Es handelt sich um eine Querschnittsuntersuchung mit retrospektiven Einschätzungen, die 
möglicherweise subjektiv gefärbt und über einen langen Zeitraum aggregiert sind. Es ist des-
halb nicht auszuschließen, dass Erinnerungsverzerrungen eine Rolle spielen und besonders 
eindrückliche positive wie negative Erfahrungen besser erinnert werden, als die Fülle an 
Erfahrungen über mehrere Jahre, und dass diese eindrücklichen Erinnerungen die heutige 
Bewertung prägen.  
Die Stärke von Studie 2 (KBS) umfasst die Erhebung einer klinischen Stichprobe mittels 




vanz und geben wertvolle Hinweise über die Merkmale der Gruppe der Inanspruchnehmer 
und Inanspruchnehmerinnen.  
Limitationen der Studie 2 (KBS) betreffen den Selektionsbias, da knapp 21 % der Patienten 
und Patientinnen eine Studienteilnahme ablehnten, davon ca. 9 % wegen zu hoher psy-
chischer Belastung. Dies könnte bedeuten, dass das Ausmaß psychosozialer Belastungen 
eher unterschätzt wurde bzw. die Generalisierbarkeit der Befunde eingeschränkt ist. Eben-
falls vorsichtig zu interpretieren sind die Ergebnisse im Hinblick auf strukturelle Anbindungen 
und Standorte anderer KBS, z. B. außerhalb großer (universitärer) Kliniken der Maximal-
versorgung oder in eher ländlichen Gegenden. 
 
4.3  Schlussfolgerungen  
Die Ergebnisse zeigen, dass Krebspatienten und -patientinnen sowohl fünf als auch zehn 
Jahre nach Diagnose spezifische Bedürfnisse nach Information und Unterstützung haben. 
Entsprechend dazu sollten Informations- und Unterstützungsbedürfnisse auch im späteren 
Verlauf der Krebserkrankung regelmäßig erhoben werden. Für die Gruppe langzeitüber-
lebender Krebspatienten und -patientinnen sind Versorgungsmodelle gefragt, die mit einem 
multidisziplinären Ansatz gleichermaßen medizinische Aspekte und psychosoziale Be-
dürfnisse berücksichtigen. Es scheint notwendig, die Rolle des Hausarztes und seiner 
Lotsenfunktion weiter zu stärken, da dieser für langzeitüberlebende Krebspatienten und  
-patientinnen eine wichtige koordinierende Anlaufstelle darstellt. 
Die Ergebnisse zeigen weiterhin, dass die strukturelle Vernetzung einer KBS mit einem Akut-
Krankenhaus und daran angeschlossenen ambulanten onkologischen Einrichtungen dabei 
helfen kann, Patienten und Patientinnen frühzeitig den Zugang in eine ambulante psycho-
soziale Versorgung zu ermöglichen. Ratsuchende einer KBS geben zwar vielfältige psy-
chosoziale Probleme an, im Vergleich dazu formulieren sie aber wenige Unterstüt-
zungsbedürfnisse. Ein psychosoziales Eingangsscreening kann dabei helfen, gezielt 




Beratungsangebot zu unterbreiten. Mittelfristig soll das Eingangsscreening auch dazu 
dienen, psychosoziale Beratungskonzepte für spezifische Patientengruppen bzw. Problem-
lagen zu entwickeln. Zudem scheint es weiterhin notwendig, Patienten und Patientinnen 
sowie deren Angehörige, aber auch Professionelle, über das breite Leistungsspektrum 
psychosozialer Versorgung in KBS aufzuklären, um Patienten und Patientinnen zielgerich-
teter zuzuweisen.  
Weitere prospektive Untersuchungen sind notwendig, um den spezifischen Informations- und 
Unterstützungsbedarf bei langzeitüberlebenden Krebspatienten und -patientinnen in den 
verschiedenen Phasen der Erkrankung, d. h. sowohl bei einem späteren Wiederauftreten der 
Erkrankung ebenso wie bei einem rezidivfreien Überleben zu ermitteln. Forschungsdeside-
rate betreffen zudem Fragen zur Wirksamkeit der psychoonkologischen ambulanten Versor-
gung auf der Basis von Nutzernachbefragungen und die entsprechende Weiterentwicklung 
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Die vorliegende Dissertation beschäftigt sich mit den psychosozialen Belastungen und 
Unterstützungsbedürfnissen langzeitüberlebender Krebspatienten und -patientinnen. Krebs-
patienten und -patientinnen sind nicht nur mit zahlreichen körperlichen Einschränkungen, 
sondern auch mit erheblichen psychosozialen Belastungen konfrontiert, die häufig mit einer 
Beeinträchtigung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität verbunden sind. Darüber hinaus 
kann die Erkrankung ungünstige Auswirkungen auf das Familien-, Arbeits- und Sozialleben 
der Patienten und Patientinnen sowie deren Angehörigen haben. Patientenseitige Unter-




stützungsbedürfnisse („Supportive Care Needs“) sind neben den psychosozialen Belas-
tungen ein wichtiges Maß für die Bedarfsplanung psychoonkologischer Versorgung. Obwohl 
es eine Reihe an Studien zu den Informations- und Unterstützungsbedürfnissen von Krebs-
patienten und -patientinnen gibt, besteht eine unzureichende Evidenzlage für die Gruppe der 
Langzeitüberlebenden, insbesondere für diejenigen, die ihre Erkrankung mehr als fünf Jahre 
überleben. In der Literatur wird der Begriff Langzeitüberleben meist für den Zeitraum ab fünf 
Jahre nach der Krebsdiagnose verwendet. Insbesondere fehlen wissenschaftlich fundierte 
Informationen zu den patientenseitigen Einschätzungen zu Informations- und Unterstüt-
zungsbedürfnissen und den soziodemografischen, krebs- und behandlungsbezogenen sowie 
psychosozialen Einflussfaktoren. Diese Informationen sind für die Konzeption geeigneter 
Versorgungsangebote besonders im Nachsorgebereich von hoher Relevanz.  
Zielsetzung dieser Arbeit war die Erfassung der psychosozialen Belastung und der 
Unterstützungsbedürfnisse von Krebspatienten und -patientinnen. Zum einen wurden hierzu 
Daten einer epidemiologischen krebsregisterbasierten Patientenstichprobe ausgewertet 
(Studie 1-Kohorte). Zum anderen wurden Patienten und Patientinnen befragt, die eine Krebs-
beratungsstelle aufgesucht hatten und hier psychoonkologisch versorgt wurden (Studie 2-
KBS). 
In Studie 1 (Kohorte) wurden 1.002 erwachsene Patienten und Patientinnen im Rahmen 
einer querschnittlich angelegten krebsregisterbasierten Kohortenstudie über das Klinische 
Krebsregister Leipzig (KKRL) eingeschlossen und mit validen Selbstbeschreibungsfrage-
bögen befragt. In Studie 2 (KBS) wurden 469 erwachsene Ratsuchende im Rahmen eines 
psychosozialen Routinescreenings in der „Psychosozialen Beratungsstelle für Tumorpatien-
ten und Angehörige“ am Universitätsklinikum Leipzig befragt. Es wurden valide Instrumente 
zur Erfassung von Depressivität (PHQ-9), Ängstlichkeit (GAD-7 bzw. GAD-2), Distress (DT) 
und psychosozialen Unterstützungsbedürfnissen (SCNS-SF34) eingesetzt. 
Die Datenauswertung erfolgte mit dem Programm SPSS (Version 24.0) anhand deskriptiv-
statistischer und multivariater Verfahren. Die Ergebnisse zeigen sowohl die hohe psychische 




Belastung der Patienten und Patientinnen als auch das hohe Ausmaß an Unterstützungs-
bedürfnissen insbesondere im Bereich Progredienzangst. Weiterhin zeigte sich als beson-
ders ausgeprägt der Wunsch nach frühzeitiger Unterstützung bei körperlichen Problemen 
und den Folgen der Behandlung sowie nach Kontinuität der medizinischen Versorgung durch 
einen festen Ansprechpartner. Die Ergebnisse beider Originalarbeiten geben wertvolle 
Hinweise für die Gestaltung psychoonkologischer Interventionen und niedrigschwelliger 
Versorgungsangebote vor allem für den Bereich der ambulanten Krebsberatung und mit 
Blick auf die Gruppe der langzeitüberlebenden Patienten und Patientinnen.  
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Zusammenfassung der Ergebnisse und Schlussfolgerungen 
Publikation 1: Originalarbeit 
Wichtigste Ergebnisse: Informationen zu Behandlungsentscheidungen wurden als am 
hilfreichsten, Informationen zur Suche nach Unterstützungsangeboten als am wenigsten 
hilfreich wahrgenommen. Jeder Fünfte (19,6 %) äußerte den Wunsch nach weiteren 
Informationen. Die Mehrzahl der Patienten und Patientinnen (81,3 %) gab mindestens ein 
Unterstützungsbedürfnis an, im Mittel sind es 11 (SD = 7,14) unerfüllte Unterstützungs-
bedürfnisse. Am häufigsten beziehen sich diese auf Ängste vor dem Wiederauftreten/ 
Fortschreiten der Erkrankung (Progredienzangst), auf körperliche Probleme sowie auf den 
Wunsch nach einem festen Ansprechpartner für medizinische Fragen. Eine höhere körper-
liche Komorbidität und Distress gehen mit einer erhöhten Wahrscheinlichkeit für ein Unter-
stützungsbedürfnis einher.  
Schlussfolgerungen: Es sind Versorgungs- und Nachsorgemodelle nötig, die mit einem 
multidisziplinären Ansatz medizinische Aspekte und psychosoziale Bedürfnisse berück-
sichtigen. 
 
Publikation 2: Originalarbeit 
Wichtigste Ergebnisse: Von den Ratsuchenden einer KBS, die einem Krankenhaus der 
Maximalversorgung angegliedert ist, geben ca. 24 % der Patienten und Patientinnen eine 
mindestens moderate Depressivität an. Patienten und Patientinnen mit hämatologischen und 
Kopf- Hals-Tumoren haben im Vergleich zu Brustkrebspatientinnen eine signifikant stärkere 
depressive Symptomatik. Knapp 15 % der versorgten Patienten und Patientinnen leiden 
unter erhöhter Ängstlichkeit. Die Befragten geben auf dem Distress-Thermometer min-
destens 1 bis maximal 39 Probleme an. Durchschnittlich werden von den Ratsuchenden 
14 Probleme genannt, zumeist körperliche und psychische Belastungen wie z. B. Fatigue, 
die Einschränkung von Bewegung und Mobilität oder Ängste. Die Anzahl formulierter Unter-
stützungsbedürfnisse ist dabei niedriger als die Anzahl der genannten Probleme. 




Schlussfolgerungen: Die Studie weist darauf hin, dass die strukturelle Vernetzung einer KBS 
mit einem Akut-Krankenhaus und daran angeschlossenen ambulanten onkologischen 
Einrichtungen dabei helfen kann, Patienten und Patientinnen frühzeitig in eine ambulante 
psychosoziale Versorgung anzubinden. Ratsuchende einer KBS geben zwar vielfältige 
psychosoziale Probleme an, im Vergleich dazu formulieren sie aber wenige Unterstützungs-
bedürfnisse.  
Ein psychosoziales Eingangsscreening kann dabei helfen, gezielt Problembereiche zu 
differenzieren und damit den Ratsuchenden ein darauf ausgerichtetes Beratungsangebot zu 
unterbreiten. Mittelfristig soll das Eingangsscreening auch dazu dienen, psychosoziale 
Beratungskonzepte für spezifische Patientengruppen bzw. Problemlagen zu entwickeln. 
Zudem scheint es weiterhin notwendig, Patienten und Patientinnen sowie deren Angehörige 
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